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Resumo 
O presente estudo teve como finalidade analisar as conceções de saúde e de doença em 
adolescentes com doença crónica, reconhecendo que estas são fatores determinantes dos 
comportamentos de saúde e de prevenção e gestão da doença. Como objetivos, pretendemos 
caracterizar as perceções de doença e os estilos de vida destes adolescentes e compará-los, 
no sentido de percebermos se a doença e o seu tratamento afetam estas duas variáveis e, 
também perceber, de uma forma mais aprofundada, como é que a doença pode influenciar o 
estilo de vida. A amostra do presente estudo é constituída por 68 adolescentes, entre os 12 e 
os 18 anos, portadores de Diabetes tipo 1 ou de Doença Inflamatória Intestinal, que são 
utentes de um hospital central da região norte de Portugal. A abordagem metodológica 
escolhida, para analisar as conceções de doença e o estilo de vida, foi abordagem mista, que 
nos possibilitou a aplicação de dois questionários – The Illness Perception Questionnaire – 
Brief, e uma versão adaptada do questionário Health Behaviour in School-aged Children – e 
de breves entrevistas do tipo semiestruturado. Os resultados revelam, por uma lado, que a 
amostra é semelhante, independentemente da patologia, em relação às conceções de doença 
e ao estilo de vida mas, por outro lado, revelam diferenças associadas às características 
biomédicas da doença, do tratamento e às características socioclínicas dos adolescentes, que 
têm influência constante nas variáveis em estudo, produzindo uma diversidade de vivências 
com a doença. Concluímos que na prática clinica, estes fatores devem ser tidos em conta e 
reavaliados ao longo do tempo. Além disso, a intervenção com o adolescente deve focar-se 
na sua vivência subjetiva da doença e do tratamento, em vez de se focar no diagnóstico, que 
tende a generalizar as suas implicações aos níveis físico e psicossocial. Não são os diabéticos 
ou os doentes com DII, mas sim, aquele adolescente, com as suas características individuais, 
com a sua doença no seu corpo, e com as suas perceções. 
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Abstract 
The present research aimed to analyze the conceptions of health and disease in adolescents 
with chronic disease, recognizing that these are determinants of health behaviors and 
prevention and management of the disease. As goals, we intend to characterize the illness 
perceptions and lifestyles of these adolescents and compare them in order to realize if the 
disease and its treatment affects these two variables and, also, realize, how the disease can 
influence their lifestyle. The sample of this study consists of 68 adolescents between 12 and 
18 years old, diagnosed with Type 1 Diabetes or Inflammatory Bowel Disease, which are users 
of a central hospital in the northern region of Portugal. The methodological approach chosen 
to analyze the conceptions of disease and lifestyle was a mixed approach, which enabled us 
to apply two questionnaires - The Illness Perception Questionnaire - Brief, and an adapted 
version of the questionnaire Health Behaviour in School-aged Children - and brief interviews 
of semi-structured type. The results show, on one hand, that the sample is similar regardless 
of the condition, in relation to disease perceptions and lifestyle but, on the other hand, reveal 
differences associated with biomedical characteristics of the disease, treatment and 
socioclinical characteristics of adolescents, who have constant influence on the variables 
under study, producing a variety of experiences with the disease. We conclude that in clinical 
practice, these factors should be taken into account and re-evaluated over time. Moreover, 
intervention with adolescent must focus on their subjective experience of illness and treatment, 
rather than focusing on diagnosis, which tends to generalize their implications on psychosocial 
and physical levels. It’s not about being a diabetic or a patient with IBD, but an adolescent with 
their own characteristics, their own disease and their own perceptions, in their own body.  
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INTRODUÇÃO 
 O estudo aqui apresentado surgiu no âmbito do Mestrado em Educação para a Saúde, 
da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto. Foi orientado pela Professora Doutora 
Marina Serra de Lemos e coorientado pela Professora Doutora Lígia Lima, investigadoras da 
Faculdade de Psicologia e Ciências da Educação da Universidade do Porto e teve, como 
finalidade, estudar as conceções de saúde e de doença em adolescentes com doença crónica, 
reconhecendo que estas são fatores determinantes dos comportamentos de saúde e de 
prevenção e gestão da doença. 
 Segundo Whitehead (2004), a Educação para a Saúde é definida como um conjunto 
de atividades, que pretendem informar os indivíduos sobre a natureza e as causas da saúde 
e da doença, assim como sobre o seu risco pessoal para determinada doença, associado ao 
estilo de vida. Além disso, Educação para a Saúde pretende trabalhar na motivação dos 
indivíduos, para que estes aceitem o processo de mudança do estilo de vida e de 
comportamentos, incidindo diretamente, sobre os seus valores, crenças e atitudes (1), e sem 
esquecer que, na Carta de Ottawa, resultante da I Conferência Internacional sobre Promoção 
da Saúde (Ottawa - Canadá, 1986), ficou estabelecido que todos os indivíduos têm a 
responsabilidade de cuidar da sua saúde e da dos que os rodeiam (2), consideramos de todo 
pertinente, perceber de que forma, a vivência de uma doença crónica na adolescência, poderá 
influenciar o estilo de vida dos adolescentes. Além disso, o interesse pela compreensão da 
forma como estes constroem significado em torno dos domínios da saúde e doença, prende-
se com as suas várias aplicações quer nos domínios da educação e promoção da saúde, quer 
no domínio mais clínico, na intervenção com jovens com vários tipos de patologias, seus 
prestadores de cuidados de saúde e famílias.  
O conhecimento obtido, a partir da perspetiva dos adolescentes com doença crónica, 
oferece-nos uma visão fidedigna da realidade destes jovens, da forma como a doença é 
percebida e integrada na vida, das dificuldades sentidas, quer na adaptação à doença e ao 
regime terapêutico, quer nos vários sistemas que envolvem o jovem – família, escola, 
comunidade e grupos – e das estratégias utilizadas para ultrapassar estas dificuldades. É 
necessário conhecer o ponto de vista dos adolescentes pois, para além de serem eles que 
sofrem a doença e os seus efeitos, nem sempre a sua perceção corresponde àquela que é 
obtida através de investigações realizadas com os pais, os cuidadores ou os profissionais que 
os acompanham, variando em termos de preocupações, de perceção do grau de impacto 
físico, emocional e social, assim como no bem-estar e na qualidade de vida (3, 4). Portanto, 
este estudo é pertinente no âmbito da Educação para a Saúde, pois poderá ajudar os 
profissionais de saúde a orientar futuras intervenções, atuando no sentido das reais 
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necessidades e desejos dos adolescentes com doença crónica. Além disso, em Portugal, são 
ainda muito escassos os estudos neste domínio.  
Assim sendo, este estudo foi pensado com o intuito de se entender qual é o impacto 
da vivência de uma doença crónica, nas conceções de saúde e doença e nos estilos de vida 
de adolescentes, neste caso, com diabetes mellitus tipo 1 (DM1) e com doença inflamatória 
intestinal (DII). A escolha destas patologias deveu-se ao facto de serem as mais prevalentes, 
entre as patologias endócrinas e gastrointestinais, em idade pediátrica e à possibilidade de se 
conseguir obter uma amostra de dimensão estatisticamente significativa, no hospital onde os 
dados foram recolhidos. 
Nesse sentido, definimos como objetivos caracterizar as conceções de saúde e de 
doença e os estilos de vida de adolescentes com DM1 e de adolescentes com DII; comparar 
os adolescentes com DM1 com os adolescentes com DII, em relação às conceções de doença 
e aos estilos de vida, no sentido de compreender se a doença específica e o seu tratamento 
afetam estas duas varáveis e, compreender, de forma mais aprofundada, de que maneira, a 
vivência de uma doença crónica influencia o estilo de vida destes adolescentes. Para 
responder a estes objetivos, utilizámos uma metodologia mista, com dados quantitativos, 
provenientes de questionários, e com dados qualitativos, provenientes de breves entrevistas 
do tipo semiestruturado. 
Assim, a primeira parte deste estudo corresponde à revisão da literatura, onde são 
abordadas as questões ligadas à doença crónica, em termos de definição conceptual, 
tomando como exemplo as patologias em estudo, relativamente à sua apresentação clinica, 
sintomatologia, diagnóstico, tratamento, consequências, etiologia e epidemiologia. De 
seguida, é analisada a vivência da doença crónica, focando aspetos clínicos, psicológicos e 
sociais, contextualizando-os na adolescência, enquanto fase de intenso desenvolvimento. As 
conceções de saúde e doença são a temática que se segue, onde se analisa a evolução do 
processo de construção cognitiva destes conceitos, desde a infância à adolescência, de 
acordo com as várias teorias explicativas do fenómeno. De seguida, são apresentados alguns 
estudos ilustrativos das conceções de saúde e de doença de adolescentes com DM1 e DII. 
Por último, fazemos uma abordagem aos conceitos de estilo de vida e de comportamentos de 
saúde, com estudos acerca dos mesmos. 
Na segunda parte, apresentamos o desenho de estudo, com objetivos, metodologia e 
instrumentos utilizados, amostra e respetivos critérios de seleção, e procedimentos. A terceira 
parte compreende a apresentação dos resultados e a sua discussão. Por último, serão 
apresentadas as conclusões, onde se incluem também as limitações, as dificuldades sentidas 
no processo de investigação e as implicações futuras dos resultados. 
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PARTE I – ENQUADRAMENTO TEÓRICO 
 
1. Doença crónica na infância e na adolescência  
As doenças crónicas na infância e na adolescência têm características próprias. Em 
1993, Stein et al. (5) propuseram uma reformulação do conceito de doença crónica, mais 
adaptado para as doenças crónicas da infância e da adolescência. Assim, doenças crónicas 
são aquelas: 
 que têm base biológica, psicológica ou cognitiva; 
 que têm a duração de, pelo menos, um ano; 
 e, que provocam uma ou mais das seguintes sequelas: 
a) limitações em funções, atividades ou papéis sociais – em comparação com 
outros jovens saudáveis, ao nível do desenvolvimento físico, cognitivo, 
emocional e social; 
b) dependência de um destes elementos para minimizar as limitações: medicação, 
dieta adaptada, tecnologia médica, dispositivos de apoio e assistência pessoal. 
c) necessidade extra de cuidados de saúde, apoio psicológico e educacional, ou de 
tratamento especial durante alguns períodos da doença, quer em casa, quer na 
escola. 
De uma forma mais simples, Barros (2009) explica que as doenças crónicas são “todas 
as doenças prolongadas e irreversíveis. Algumas acompanham toda a vida do sujeito sem a 
encurtar necessariamente, enquanto outras têm um prognóstico reservado a médio e longo 
prazo, e outras incluem crises agudas que podem representar um perigo de vida. Algumas 
têm uma sintomatologia bastante constante, enquanto outras podem permitir períodos mais-
ou-menos longos de ausência total de sintomas; algumas implicam pequenas alterações na 
vida quotidiana, enquanto outras impõem grandes limitações na funcionalidade do sujeito e 
exigem a adesão a tratamentos difíceis e incapacitantes” (p.308) (6). 
Tendo em conta todos estes critérios, podemos afirmar que a DM1 e a DII são 
exemplos de doenças que se encaixam neste perfil. 
 A evolução da ciência e da tecnologia tem permitido uma maior sobrevida, um 
aumento de crianças com doença crónica a transitar para a idade adulta, com relativa 
qualidade de vida, ou seja, é visível um aumento da prevalência de certas doenças crónicas, 
em alguns casos, em mais de 90%, desde os anos 80. Assim, deve-se investir na promoção 
de uma adequada gestão da doença, na prevenção de co morbilidades, assim como na 
promoção da qualidade de vida. Além disso, é necessário preparar os profissionais de saúde 
e os cuidadores, para as especificidades das doenças crónicas (5, 7, 8).  
Entre as várias doenças crónicas da infância destacam-se, como mais frequentes, a 
asma, a diabetes, a doença cardíaca congénita e a paralisia cerebral (9). Também comuns 
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nesta idade são a fibrose quística, a obesidade e o excesso de peso, a má nutrição, as 
patologias do desenvolvimento – incluindo a perturbação de défice de atenção e 
hiperatividade (PDAH) e as perturbações do espectro autista (PEA) – as doenças mentais e 
ainda doenças decorrentes do baixo peso à nascença, da prematuridade ou de atrasos de 
desenvolvimento (10). 
  
1.1. A diabetes mellitus tipo 1 
A DM1, também designada por diabetes juvenil ou diabetes mellitus tipo 1 com 
insulinodependência, pertence ao grupo de doenças crónicas mais frequentes na infância e 
na adolescência pois desenvolve-se, geralmente, antes dos 30 anos, com dois picos de maior 
incidência entre os 5 e os 7 anos e entre os 11 e os 13 anos (11-13).  
Trata-se de uma doença endócrina autoimune, provocada pela infiltração dos linfócitos 
T nas ilhotas de Langerhans, localizadas no pâncreas (Figura 1), e a sua autorreatividade leva 
à progressiva e total destruição das células-β pancreáticas, geradas nessas ilhotas, sem que 
as células-β que vão resistindo tenham capacidade de se regenerar. Estas células são 
responsáveis pela produção de insulina, a principal hormona que regula a quantidade de 
glicose presente no sangue (14, 15).  
 
Figura 1. Pormenor da Ilhota de Langerhans 
 
A maioria dos casos de DM1 é do tipo 1a – as células-β são destruídas pelo 
mecanismo da autoimunidade, embora existam casos em que esta destruição é idiopática ou 
resulta da falência das células-β – DM1 tipo 1b. Em ambos os casos, existe uma hiperglicemia 
crónica que compromete o metabolismo dos hidratos de carbono (HC), das gorduras e das 
proteínas (16). Mais raros na infância e na adolescência, embora em crescendo nos países 
industrializados, são os casos de DM2, relacionados com a deficiente produção ou utilização 
7 
 
da insulina pelo organismo, em indivíduos com um estilo de vida prejudicial para a saúde, sem 
influência de processos autoimunes (11, 17). 
A DM1 surge de forma repentina e caracteriza-se por um conjunto de sintomas, tais 
como a necessidade frequente de urinar (poliúria), sede e fome excessivas (polidipsia e 
polifagia) – os três sintomas principais, que acontecem mesmo durante o sono (noctúria e 
enurese) – emagrecimento rápido, fadiga, dores musculares, cefaleias, visão embaçada, 
náuseas e vómitos, podendo, em alguns casos, ocorrer uma diminuição do crescimento e uma 
maior suscetibilidade a infeções (15, 16, 18, 19). Noutros casos, estes sintomas podem ser 
acompanhados por hiperglicemia e por cetoacidose diabética, uma condição clínica 
decorrente de hiperglicemias altas e prolongadas, caracterizada pelo aumento dos corpos 
cetónicos no sangue que, por sua vez, elevam o pH do organismo, tornando-o mais ácido, o 
que em casos graves, pode levar ao coma, ou seja, é uma situação que requer cuidados 
médicos urgentes e especializados (19, 20).  
Relativamente ao diagnóstico da DM1, a ISPAD (International Society for Pediatric and 
Adolescent Diabetes) publica, periodicamente, diretrizes clínicas com os critérios de 
diagnóstico, assim como outras recomendações sobre a gestão da doença. Assim sendo, 
perante uma suspeita de DM1, com ou sem sintomatologia associada, deve-se avaliar, em 
laboratório, as concentrações plasmáticas de glicose, em amostras sanguíneas colhidas em 
diferentes tempos. Caso o diagnóstico ainda não seja claro, deve-se avaliar a glicose em jejum 
e/ou a pós-prandial e/ou realizar a prova de tolerância à glicose oral (PTGO), nos casos em 
que não se verifique hiperglicemia nas medições anteriormente referidas (15, 16). Também é 
medido o valor da hemoglobina glicada (HbA1c), que corresponde é uma estimativa do valor 
médio das glicemias de 3 meses, devendo este ser inferior a 7,5%. Para além da utilidade no 
diagnóstico, este marcador é utilizado para verificar o nível de controlo metabólico e para 
ajustar o tratamento, pois permite antecipar complicações decorrentes do mau controlo 
glicémico. No fundo, todos estes marcadores devem apresentar valores superiores aos de 
referência, para se confirmar o diagnóstico de DM1 (15, 21-23).  
A reposição de insulina deve começar imediatamente após a confirmação da DM1 
(exceto na presença de cetoacidose diabética e desidratação, pois estas complicações devem 
ser tratadas primeiro) e pode ser feita através da administração de múltiplas injeções diárias 
ou da implantação de uma bomba infusora, que administra a insulina de forma continua 
através de um cateter (12, 17, 23, 24). Existem diferentes tipos de insulina, cujas diferenças 
têm a ver com o tipo ação no organismo (rápida, intermédia, análogo de ação rápida ou lenta), 
com o pico de ação e com a sua duração. O tratamento consiste num esquema combinado 
destas diferentes formas de insulina, tendo em conta o peso da criança, o seu estado geral, 
o valor da glicose basal, a quantidade de HC ingerida e o exercício físico (25). Portanto, trata-
se de um plano terapêutico para toda a vida, que inclui a monitorização frequente dos níveis 
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de glicose no sangue e um equilíbrio entre a dieta e a prática de exercício físico, em conjunto 
com programas educacionais para os pacientes e famílias – como gerir a doença em 
diferentes situações, como por exemplo, em dias de doença, em que é vulgar ocorrer 
alterações glicémicas significativas – apoio psicológico e cuidados médicos especializados 
(17).  
A adesão à terapêutica e a adoção de um estilo de vida saudável, são os requisitos 
para se manter o controlo metabólico e preservar o bom estado físico, ou seja, evitar hipo e 
híper glicemias e cetoacidoses assim como outras complicações crónicas, a nível micro e 
macro vascular, tais como a nefropatia, que posteriormente leva à falência renal e à 
hipertensão arterial; a neuropatia, que provoca dores, fraqueza muscular, parestesias, e 
movimentos involuntários dos membros; a retinopatia, que causa cegueira; e doenças 
cardiovasculares, que podem provocar ataques cardíacos e doenças vasculares periféricas 
(15, 21, 24, 26), responsáveis por internamentos, pela degradação da qualidade de vida e por 
incapacidade física permanente, aspetos que fazem aumentar as taxas de morbilidade e 
mortalidade por DM1 (17, 27). 
A etiologia da DM1 ainda não é totalmente clara. Investigadores apontam a 
suscetibilidade genética, como causa principal em 70 a 75% dos casos, relacionada com o 
genótipo do antígeno leucocitário humano (HLA), especialmente para os alelos DQ e DR. O 
HLA pertence ao complexo maior de histocompatibilidade e é responsável pela autoimunidade 
do organismo (28). Os restantes casos de DM1 são fruto da influência entre a genética e o 
meio, ou seja, os fatores de risco ambientais são responsáveis pelo processo que leva à 
destruição das células-β pancreáticas, em indivíduos geneticamente predispostos para o 
desenvolvimento da DM1 (29). Os fatores ambientais incluem o estilo de vida, os fatores fetais 
e perinatais, os fatores relacionados com a alimentação, como a deficiência de vitamina D e 
a introdução precoce de proteínas complexas, como a proteína do leite de vaca e o glúten, o 
uso do antibiótico macrolítico bafilomincina A1, e ainda a exposição a agentes patogénicos 
como a poluição ou a contaminação alimentar por enterovírus (27, 30, 31). A exposição ao 
tabaco in útero também é um fator de risco, isto é, se a mãe fumar durante a gravidez, está a 
aumentar as possibilidades do seu filho vir a ter DM1 (32). A vivência de eventos traumáticos 
até aos 14 anos, também tem sido relacionada com o desencadear da DM1 durante a infância, 
e já foi comprovada num estudo prospetivo de base populacional realizado na Suécia (30, 33).  
Muitas certezas existem, relativamente ao rápido ganho de peso na primeira infância 
(e consequente aumento de anticorpos IA-2, que atuam contra as ilhotas de Langerhans) e à 
obesidade, a partir dos três anos de idade, que mais do que duplica o risco de 
desenvolvimento da DM1, uma vez que, o aumento de peso leva à necessidade acrescida de 
insulina e a obesidade provoca a apoptose das células-β pancreáticas, isto é, as células-β 
entram, precocemente, em falência, ainda durante o seu período de vida útil, o que deveria 
9 
 
acontecer mais tarde, com morte programada da célula, situação denominada como necrose. 
Esta teoria é apoiada pela Hipótese do Acelerador, explicada por Wilkin em 2001, que defende 
a existência de três fatores que aceleram a perda de função das células-β, provocando a sua 
apoptose e que são a constituição física do individuo, a resistência à insulina e a 
autoimunidade, e estão todos presentes etiologia na DM1 (30, 34).  
Os fatores de risco mencionados estão relacionados com o aumento da incidência da 
DM1, especialmente, na Europa e variam de país para país, de acordo com o nível de 
desenvolvimento socioeconómico. De facto, a Europa é das regiões do mundo que tem dados 
epidemiológicas sobre a DM1, mais estruturados e completos, devido ao trabalho 
desenvolvido pelo EURODIAB, um grupo de estudos sobre a diabetes, criado em 1988 e 
composto por 44 centros, distribuídos por 26 países da Europa e ainda, Israel, onde os 
médicos são responsáveis pela notificação dos casos diagnosticados. Em 1990, no âmbito do 
World Health Organization Project on Childhood Diabetes, a Organização Mundial de Saúde 
(OMS) criou o DIAMOND, um grupo semelhante ao EURODIAB, mas que recolhe e 
sistematiza dados a nível mundial, sobre a DM1 (27, 29, 35). 
As estimativas indicam que, em média, surgem 79000 novos casos de DM1, no mundo 
(24) e que cerca de 500000 crianças e adolescentes vivem com a doença, dos quais, 26% 
são da Europa e 22% são dos EUA e do Caribe. Na Ásia, a incidência de DM1 é, praticamente, 
irrelevante (16, 24). Assim sendo, a DM1 é a terceira doença crónica mais frequente na 
infância, antecedida pela asma e pela paralisia cerebral (36). Segundo estimativas do 
EURODIAB, relativos a 2013, a taxa de incidência total da DM1 foi de 20040/100000/ano e a 
prevalência foi de 129350 casos, entre os 0 e os 14 anos, sem diferenças significativas em 
relação ao sexo. Verificou-se um aumento da taxa de incidência, ao longo das duas últimas 
décadas, de 3-4% ao ano. Este aumento foi mais visível nos países onde a taxa de incidência 
era menor, e ocorreu de forma irregular, variando entre períodos de maior e de menor rapidez 
de aumento. Estes valores não incluem os jovens adultos (15-35 anos), por insuficiência de 
informações. Na Europa, os países que apresentavam maior taxa de incidência de DM1, em 
2013, eram a Finlândia e a Suécia, cujas taxas foram de 57,6/100000/ano e 43,2/100000/ano, 
respetivamente (16, 24, 27, 37). 
A mortalidade associada à DM1, em crianças e jovens adultos, ainda é uma 
preocupação, mesmo nos países desenvolvidos, visto que apresenta valores demasiado 
altos, embora a taxa de mortalidade tenha diminuído na Europa e nos EUA (27). Em cerca de 
1/3 dos casos, a mortalidade deve-se a distúrbios metabólicos, a cetoacidoses e a 
hipoglicemias. Já nos países em desenvolvimento, pouco se sabe sobre a mortalidade 
relacionada com a DM1 em crianças, uma vez que o número de casos diagnosticados é 
inferior aos existentes e as mortes são, muitas vezes, atribuías a outras causas como malária, 
gastroenterites e outras infeções. A maioria dos novos casos tem um desfecho fatal, no prazo 
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de um ano, pois o acesso aos cuidados de saúde e ao tratamento com insulina é diminuto 
(24). Já a mortalidade na idade adulta, associada à DM1, tem vindo a diminuir ao longo dos 
anos, ao mesmo ritmo da mortalidade da população em geral, fruto da melhoria no controlo e 
na prevenção das co morbilidades, especialmente depois de 1990, tal como se concluiu numa 
meta-análise publicada em 2014, por Lung et al., que abordava 26 estudos sobre o risco 
relativo de mortalidade por DM1, publicados entre 1940 e 2002 (38). 
Quanto à esperança média de vida dos portadores de DM1, sabe-se que é inferior à 
da população em geral, embora os avanços na medicina e no conhecimento da doença 
tenham permitido um ganho de sobrevivência, ao longo do tempo. Na segunda metade do 
século XX, um adulto diagnosticado com DM1 na infância, dificilmente viveria para além dos 
55 anos (39). Mesmo assim, num estudo publicado em 2014, por Livingstone et al., concluiu-
se que, aos 20 anos de idade, um homem com DM1 terá menos 11 anos de vida, e uma 
mulher em igual situação, terá menos 13 anos de vida (40). Já no caso de inexistência de 
nefropatia associada à DM1, a esperança média de vida assemelha-se à da população 
saudável (41). 
Relativamente à situação da DM1 em Portugal, e de acordo com dados do DOCE 
(Diabetes: registo de crianças e jovens) de 2014, para a faixa etária dos 0 aos 19, a 
prevalência da DM1, em 2013, foi de 3262 casos, o que corresponde a uma taxa de 
prevalência de 0,16% na população portuguesa, nesta faixa etária. Quanto à incidência de 
DM1 em 2013, foram registados 311 novos casos, na faixa etária já mencionada, o que 
corresponde a uma taxa de incidência de 15/100000/ano, o dobro da verificada no ano de 
2000 – 7,3/100000/ano (172 novos casos). No entanto, em comparação com os dados de 
2012, verifica-se uma descida face aos 366 novos casos, que resultavam numa taxa de 
incidência de 17,4/100000/ano (42). 
 
1.2. A doença inflamatória intestinal 
A DII é uma das principais doenças crónicas gástricas autoimunes que afetam crianças 
e adolescentes (43). Cerca de 10 a 20% dos casos de DII são diagnosticados durante a 
infância, mesmo no primeiro ano de vida, e na adolescência até aos 18 anos, onde o número 
de casos é maior (44-46).  
A DII pode ser classificada em duas patologias recidivantes distintas: colite ulcerosa 
(CU) e doença de Crohn (DC). Duas das principais diferenças entre as patologias são a região 
que é afetada, no sistema digestivo, e o tipo de lesão (Figura 2).  
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Figura 2. Áreas do intestino afetadas pela DII e tipo de lesão 
 
A CU atinge o intestino, especialmente o cólon, com lesões contínuas na superfície da 
mucosa intestinal, enquanto que a DC pode atingir qualquer órgão do sistema digestivo, desde 
a boca até ao íleo terminal, com lesões intermitentes e transmurais (Figura 3) (47). Quando 
esta distinção é apenas histológica, isto é, quando só se verificam alterações nos tecidos do 
cólon e não existem critérios suficientes para CU nem para DC, a DII é classificada como 
colite indeterminada (CI) (44, 47, 48). A CI é diagnosticada em cerca de 20% dos casos de 
DII mas, com a evolução da doença, acaba por ser reclassificada em CU e, em alguns casos, 
em DC, no prazo de dois anos (49, 50) e, por isso, é considerada como um diagnóstico 
temporário (48), mais frequente em crianças do que em adultos. Suspeita-se que o maior 
número de casos de CI ocorra em crianças, por duas razões: ou se trata de uma condição 
associada a um fenótipo de DII pediátrica, ou então, existe uma verdadeira dificuldade em 
classificar os achados clínicos em CU ou em DC (51). 
 
Figura 3. Aspeto da mucosa intestinal saudável e com DII 
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A DII na criança é diferente da DII no adulto, quer em termos genéticos e de 
fenotipagem, quer na resposta ao tratamento e na imunopatologia, uma vez que na criança, 
o sistema imunitário e a microflora intestinal não estão totalmente desenvolvidos (52). Além 
disso, na criança a DII apresenta-se de forma mais severa e com mais episódios agudos, que 
influenciam o seu crescimento e o seu estado nutricional (53-55). A probabilidade de cirurgia 
de ressecção intestinal extensa duplica, de 2% nos adultos para 5% nas crianças, assim como 
a necessidade de se administrar imunossupressores e corticosteroides (56). Por isso, todo o 
curso da doença é mais agressivo, em comparação com o de doentes adultos. 
No entanto, a DII pediátrica é muito mais do que uma patologia gastrointestinal. Cerca 
de 35% dos doentes apresentam, pelo menos uma, das várias manifestações extraintestinais 
(MEI) da doença. Estas podem ocorrer antes, durante ou depois do diagnóstico da DII e 
comprometem o seu prognóstico. Na pele podem surgir inflamações, como o eritema nodoso 
e o pioderma gangrenoso. O eritema acompanha a progressão da doença e é mais comum 
na DC pediátrica, podendo levar ao desenvolvimento de artrite, em 75% dos casos. A artrite 
pode surgir ainda antes do diagnóstico da DII, é transitória, acompanhada por sinovite não 
deformante e assimétrica, afetando as grandes articulações dos membros inferiores. O 
pioderma é muito raro, pois acomete apenas 1% dos casos de CU e alguns de DC. As aftas 
da cavidade oral são também comuns na DC e estão associadas a lesões cutâneas e 
articulares. Outras manifestações podem ocorrer nos olhos, tais como a episclerite e a uveíte 
anterior, embora com menos frequência em pediatria, com exceção para as cataratas e para 
o aumento da pressão intraocular durante o tratamento com corticosteroides, situações que 
requerem vigilância. As patologias hepáticas também estão presentes na DII, podendo ser 
causadas pela doença ou pelo seu tratamento (43, 45). Ao longo do tempo, a DII pode 
acarretar outras complicações, tais como carcinomas, abcessos, fístulas e estenoses, que 
podem provocar obstruções e facilitar a entrada de bactérias (43), assim como incontinência 
fecal (7). 
1.2.1. Colite Ulcerosa 
A CU afeta apenas a região do colón embora, nos casos de CU pediátrica, as lesões 
possam ocorrer em toda a sua extensão (57), ou até mesmo fora do trato gastrointestinal: 
cerca de 5% dos casos apresentam manifestações hepáticas, cutâneas, artropatias e atrasos 
de crescimento (43). De acordo com a localização das lesões (Figura 4), podemos classificar 
a CU em proctite, CU distal (lado esquerdo) ou pancolite. Em alguns casos, o íleo terminal 
também pode ser afetado, complicando o diagnóstico (58).  
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Figura 4. Classificação da CU de acordo com a região intestinal afetada 
 
No momento do diagnóstico, a mucosa do cólon apresenta-se com uma inflamação 
difusa, acompanhada por um conjunto de manifestações, cuja duração e intensidade são 
superiores aos verificados numa diarreia de origem infeciosa, e que ditam a gravidade da 
doença (43, 47, 58): 
 CU ligeira – é a forma mais frequente e ocorre em 50 a 60% dos casos. O principal 
sintoma é diarreia, inicialmente leve, e que evolui para diarreia com presença de sangue 
vivo nas fezes (hematoquezia). Estas defecações acontecem cerca de quatro vezes por 
dia. Estão ausentes outras manifestações a nível sistémico, facto que favorece a resposta 
ao tratamento. 
 CU moderada – ocorre em 30% dos casos. Os sintomas incluem diarreia sanguinolenta, 
com quatro a seis defecações diárias, cólicas, urgência para defecar e sensibilidade 
abdominal. Nesta forma, os sintomas sistémicos estão presentes e incluem febre baixa, 
anorexia, perda de peso e anemia leve. 
 CU severa – ocorre em 10% dos casos. Os sintomas da CU moderada agravam-se e 
acrescentam-se a taquicardia, a leucocitose (aumento do numero de glóbulos brancos no 
sangue circulante), a hipoalbuminemia (baixos níveis de albumina no plasma sanguíneo) 
e o aumento da velocidade de sedimentação dos eritrócitos (VSE – um marcador que 
permite avaliar o nível de inflamação). As defecações com sangue são mais frequentes – 
mais de seis por dia.  
 CU fulminante – é um quadro de emergência médica, que ocorre muito raramente. As 
defecações diárias são superiores a dez, com hemorragias severas e contínuas, anemia, 
com necessidade de transfusão de sangue, dores abdominais, febre, possibilidade de 
haver perfuração intestinal e inflamação e dilatação do cólon em toda a sua extensão 
(megacólon tóxico).   
Para além da observação dos sinais e sintomas da CU, existe um instrumento que 
ajuda a determinar o grau de atividade da doença: o PUCAI (Pediatric Ulcerative Colitis Activity 
Index). A criação deste instrumento partiu da necessidade de se ter uma forma não invasiva 
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de avaliar a atividade da doença, para não se sujeitar as crianças e os adolescentes a 
colonoscopias constantes. O PUCAI foi desenvolvido no Canadá, em 2007, por Turner et al. 
e é um instrumento válido e amplamente utilizado. Na avaliação é atribuída uma pontuação, 
que incide sobre a dor abdominal, o sangramento rectal, a consistência fecal, o número de 
defecações por dia, a ocorrência de defecações noturnas e a interferência nas atividades 
diárias. O somatório dos pontos obtido no PUCAI determina o grau de atividade da CU. As 
respostas são dadas pelo doente e baseiam-se na situação clinica geral dos dois dias 
anteriores à avaliação ou, na situação das 24 horas anteriores, para casos de alterações 
rápidas, como as que acontecem durante a terapia intravenosa intensiva (59). 
 
1.2.2. Doença de Crohn 
Pode afetar todo o trato gastrointestinal e a sua forma de apresentação depende do 
local e da extensão da doença. Em cerca de 47% dos casos, a DC envolve o íleo terminal, e 
em metade destes, o cólon ascendente também apresenta lesões. Casos em que apenas o 
cólon é afetado, e geralmente, o cólon ascendente, correspondem a cerca de 28%. O intestino 
delgado também pode apresentar lesões, o que acontece em cerca de 21% dos casos. Uma 
pequena percentagem, cerca de 3%, também apresentam lesões no trato gastrointestinal 
superior (Figura 5) (58). 
 
Figura 5. Locais de manifestação das lesões da DC e respetiva frequência  
 
Neste último caso, a DC provoca má absorção de nutrientes como ferro, zinco, folatos 
e vitamina B12. Em qualquer forma de apresentação da DC, os sintomas habituais incluem 
diarreia, dor abdominal, perda de peso, anorexia e desaceleração do crescimento, associados 
a um estado nutricional pobre, decorrente de todo o quadro de doença (43, 60). Num estudo 
realizado com 50 crianças com DC, mais de 88% delas apresentavam, aquando o diagnóstico, 
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redução na velocidade de crescimento e cerca de metade, não apresentava qualquer outro 
sintoma de doença (60). O atraso no crescimento severo verifica-se cerca de 20 a 30% dos 
casos e, às vezes, é o único sintoma da DC durante anos, devendo ser um sinal de alerta 
para o possível diagnóstico da DII, principalmente quando a doença surge no início da 
adolescência, pois o desenvolvimento puberal fica comprometido, tanto ao nível do 
crescimento linear, como no desenvolvimento da massa óssea e na maturação sexual e dos 
caracteres sexuais secundários – nas raparigas, nota-se um maior atraso na menarca e 
também, maior prevalência de problemas associados ao ciclo menstrual (7, 43, 61).  
Para além das lesões no intestino, pode ocorrer doença perianal, com defecação 
dolorosa, sangramento rectal e dor peri-rectal, fissuras, fistulas, abcessos e marcas na pele, 
aspetos que ajudam a diferenciar o tipo de DC (43). Estes sinais permitem diferenciar o 
comportamento da doença, no momento do diagnóstico, que pode ser não fistulizante e não 
fibroestenosante, o que acontece na maioria dos casos (70%), pode ser fistulizante, com a 
formação de fístulas e abcessos, o que ocorre em 13% dos casos ou ainda, fibroestenosante, 
com a formação de estenoses nas paredes do intestino, o que se verifica em 17% dos casos. 
Estas características são importantes para avaliar o grau de atividade da doença (58): 
 DC ligeira – apesar da diarreia e do desconforto abdominal, não existem dificuldades na 
alimentação, quer ao nível da deglutição, quer na tolerância alimentar. Não há sinais de 
desidratação, toxicidade, distensão, obstrução ou massas abdominais dolorosas nem 
perda de peso significativa (> 10% do peso total). 
 DC moderada – os sintomas como febre, dores abdominais, perda de peso, náuseas e 
vómitos agravam-se. Não há obstrução intestinal nem anemia. 
 DC severa – os sintomas são mais intensos e persistentes e incluem febre alta, vómitos, 
obstrução e abcesso intestinais, caquexia (um quadro de perda de peso e de apetite, 
atrofia muscular, fadiga e fraqueza) e sinal de Blumberg positivo (dor abdominal à 
descompressão brusca). 
Tal como na CU, também existe um instrumento que ajuda a determinar o grau de 
atividade da DC: o PCDAI (Pediatric Crohn Disease Activity Index). Este instrumento foi criado 
em 1991, por Hyams et al., nos Estados Unidos da América (EUA) e, ainda hoje, é utilizado. 
A ideia era conseguir perceber qual o grau de atividade da DC, de forma rápida, segura e 
pouco invasiva, com base no relato dos doentes, no exame físico e nos resultados 
laboratoriais. Assim sendo, o PCDAI tem três grandes dimensões, cada uma com a sua 
pontuação e avalia o estado clínico referente à última semana. Na parte da sintomatologia é 
avaliada a dor abdominal, o número de defecações diárias e a interferência da doença nas 
atividades diárias. A examinação clinica inclui a avaliação do peso, da altura, a sensibilidade 
do abdómen (com ou sem massas abdominais), a existência de doença perianal ou de 
manifestações extraintestinais (MEI). A avaliação laboratorial inclui a contagem de 
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hematócritos, o valor da VSE e a quantidade de albumina no plasma sanguíneo. O valor do 
somatório destes itens determina o grau de atividade da DC (62). 
 
Atualmente, a DII é considerada como um problema de Saúde Pública, uma doença 
emergente, em crescendo, em todo o Mundo (63). Estudos apontam para um aumento 
persistente das taxas de incidência e de prevalência da DII, seja pediátrica ou não, desde 
meados de 1950 (43, 45, 64-67). Inicialmente, notou-se um aumento na incidência da DC e, 
cerca de quinze anos depois, da CU. Até 2009, a taxa de incidência de DC subiu 60% e a da 
CU, 20% (65, 68). Quando a incidência da DII começou a aumentar, associou-se esta doença 
aos países industrializados, urbanizados, com estatuto socioeconómico mais elevado, onde 
prevalecia a cultura e o estilo de vida ocidentais, ou seja, aos EUA, ao Canadá e à Europa 
Ocidental e ao norte da Europa, que eram as regiões com maior incidência (57, 65). Hoje em 
dia, já se verifica um aumento significativo das duas taxas na Europa de Leste (República 
Checa, Croácia e Hungria), na Ásia (China e Taiwan) e também nos países em 
desenvolvimento (45, 64, 67, 69). Assim sendo, segundo a revisão sistemática da literatura 
acerca da incidência da DII, realizada em 2012 por Molodecky et al., na Europa, a taxa de 
incidência de CU é de 24,3/100000/ano e a taxa de incidência de DC é de 12,7/100000/ano. 
A prevalência de CU é de 505 casos por cada 100000 habitantes e a prevalência de DC é de 
322 casos por cada 100000 habitantes. (66). Os países com maior taxa de incidência de DII 
são o Reino Unido e a Escandinávia (70, 71). Um outro estudo, realizado em 2012 por Burisch 
et al., apurou que, na União Europeia (UE – com 27 estados-membros / 500 milhões de 
habitantes) foram diagnosticados cerca de 176000 novos casos de DII, dos quais 53000 são 
de DC e 123000 são de CU. Estima-se que 0,3% dos europeus padeçam de alguma das 
formas de DII (71). A situação de Portugal não é diferente. Uma revisão publicada em 2004, 
por Binder et al., abordou uma pesquisa conduzida por Shivananda et al., em 1996, em que 
comparou as taxas de incidência de CU e de DC, entre 1991-1993, em vinte países europeus. 
Portugal tinha uma incidência superior de CU na região norte (Braga), enquanto a DC tinha 
uma maior incidência no sul (Seixal, Almada e Sesimbra). No total, Portugal tinha uma taxa 
de incidência estimada de DC de 2,4/100000/ano e de CU de 2,9/100000/ano (72, 73). Já em 
2010, foi publicado um estudo fármaco-epidemiológico, conduzido por Azevedo et al., que se 
baseou no consumo de medicamentos utilizados para o tratamento da DII, por distrito. Os 
autores verificaram um aumento da prevalência de 2003 para 2007, de 86/100000 para 
146/100000 casos, embora não tenham encontrado diferenças significativas entre CU e DC. 
Os distritos com maior prevalência foram Porto e Lisboa (74).   
No caso da DII pediátrica, os estudos epidemiológicos são mais escassos e difíceis de 
comparar. Ravikumara e Sandhu (2006) atribuíram esta dificuldade às diferenças 
metodológicas entre os estudos – desenho de estudo, população, período de tempo e faixa 
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etária diferentes – e ainda à inexistência de critérios de diagnóstico claros e uniformes, 
baseados na evidência clinica, com uso internacional (75). Além destas razões, Buricsh (2013) 
acrescenta as diferenças entre os meios de diagnóstico utilizados, a sensibilidade dos 
profissionais de saúde para diagnosticarem a DII e para identificar casos em toda a população 
e a (in)existência de registos hospitalares, salientando que, as diferenças regionais 
encontradas nos estudos epidemiológicos podem não estar relacionadas apenas com as 
questões metodológicas, mas também com o estilo de vida, com a dieta, com a cultura, com 
a genética e com os fatores ambientais intrínsecos de cada região (71). Por isso, o fenómeno 
da emigração tem sido estudado, para se perceber se tem contribuído para o aumento global 
da incidência de DII (45).  
Ainda assim, existem alguns estudos sobre a incidência da DII nas crianças, 
geralmente, até aos 15 anos. Malaty et al. (2010) conduziu um estudo em Houston (EUA), 
com 272 crianças, e compararam a incidência de DII entre 1991/1996 e 1997/2002. 
Concluíram que a incidência duplicou de 1,1 para 2,4/100000/ano, sendo a DC mais 
frequente, com uma incidência de 1,33/100000/ano para 0,45/100000/ano de CU. A CI teve 
uma incidência de 0,66/100000/ano. O aumento da incidência de DII pediátrica segue o 
mesmo padrão regional da DII, ou seja, a incidência é maior nos países de cultura ocidental, 
e na Europa, continua a ser mais elevada no Reino Unido e na Escandinávia (76). 
Relativamente à situação de Portugal, em 2011 foi realizado um estudo no Hospital Dona 
Estefânia, em Lisboa, onde se verificou um aumento acentuado do número de casos anuais 
de DII, entre 1987 e 2009, de 1,5 para 11. No período entre 2005/2009, as taxas de incidência 
apuradas foram de 59% para a DC, 38% para a CU e 3% para a CI (77). 
Existem também diferenças ao nível do género e da idade. Enquanto que a CU é mais 
frequente em crianças em idade pré-escolar, a DC é três vezes mais frequente em crianças 
mais velhas e adolescentes, com uma ligeira preponderância para os rapazes (1,5:1) (45).  
Já na idade adulta, a DC torna-se mais frequente nas mulheres, com um pico de 
incidência entre os 20 e os 40 anos, e a CU desenvolve-se mais nos homens mais velhos, 
com um pico de incidência entre os 50 e os 70 anos (46, 65, 78).  
Em relação há mortalidade de crianças e adolescentes com DII, esta acontece, 
sobretudo, em casos de doença extensa e severa, ou associada a outras patologias. Num 
estudo europeu com 44 doentes, ocorreram, num espaço de cinco anos, 18 casos de cancro 
e/ou 31 mortes, das quais, 14 se deveram a infeções, 5 a cancro, 3 a complicações pós-
cirúrgicas, 5 a causas não relacionadas com a DII ou desconhecidas, e 5 associadas à 
progressão descontrolada da DII. No entanto, perante os resultados, os autores concluíram 
que a morte e a malignidade são raras na DII pediátrica, embora as taxas cumulativas sejam 
significativas (79). 
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A dificuldade em medir a epidemiologia da DII, fruto das diferenças metodológicas, 
levou à criação de vários registos internacionais (EUA e Europa), que utilizam regras de 
inclusão pré-estabelecidas, com base em critérios e métodos de diagnóstico uniformizados, e 
criam coortes de doentes, que são avaliadas em diferentes espaços temporais e aspetos 
clínicos. Pretende-se que os dados destes registos possam ser comparáveis, sem influência 
de vieses. Assim, os EUA tinham, em 2010, dois registos e a Europa, quatro. Um destes 
registos chama-se EUROKIDS, foi criado em 2004 e está nas mãos do grupo de trabalho da 
DII da ESPGHAN. Este é um registo prospetivo, que funciona como uma base de dados 
online, onde são inseridos os novos casos diagnosticados segundo os Critérios do Porto, e 
acompanha cerca de 3000 crianças e adolescentes com DII, oriundos dos 18 países europeus 
que aderiram ao grupo, e de Israel. De salientar que também aderiram os países da Europa 
de Leste, onde a incidência de DII tem aumentado. Portugal participa neste grupo, através do 
Centro Hospitalar de São João – Porto, com 39 casos, diagnosticados entre 2004 e 2009 (80, 
81). 
Tendo em conta os dados epidemiológicos, acredita-se na influência da genética e do 
ambiente, na etiologia da DII, mas esta ainda é desconhecida. Basicamente, suspeita-se de 
uma resposta autoimune desadequada face a uma bactéria comensal, num individuo 
geneticamente predisposto para a doença (44). No caso da DC, a influência da genética é 
mais evidente, uma vez que ser familiar, em primeiro grau, de um individuo com DC, aumenta 
o risco em 10% de se poder desenvolver a doença (44, 47, 82). Ainda na DC, a Hipótese da 
Higienização de Starchan (1989) tem-se destacado, como justificação para o crescente 
número de casos de doença, especialmente em pediatria. Esta teoria defende que a 
diminuição das infeções nos países desenvolvidos é responsável pelo aumento das alergias 
e das doenças autoimunes, uma vez que a melhoria das condições sanitárias está a inibir o 
sistema imunitário do bebé ou da criança, dificultando o seu adequado desenvolvimento, ou 
seja, o sistema imunitário reage contra as bactérias naturais da flora intestinal, responsáveis 
pelo seu equilíbrio (57, 68, 83-85). Além desta teoria, há uma outra, também relacionada com 
a melhoria das condições de vida, a Hipótese da Refrigeração de Hugot et al. (2003), que 
defende que a refrigeração dos alimentos, tornada possível com a introdução dos frigoríficos 
domésticos, na segunda metade do século XX, alterou o teor bacteriano da dieta, favorecendo 
o crescimento de bactérias psicotrópicas patogénicas resistentes a baixas temperaturas, e 
consequente infestação do trato gastrointestinal, após a ingestão de alimentos refrigerados. 
De facto, estas bactérias têm sido encontradas nas biópsias de lesões, na DC (64, 85, 86).  
Outros fatores que têm sido associados ao desenvolvimento da DII, como protetores 
ou como desencadeadores, são o fumo do tabaco, a dieta, os eventos perinatais e infeções 
durante a infância, a apendicectomia, o uso de contracetivos orais e de antibióticos, o sarampo 
e a sua vacina, a dimensão do agregado familiar, o número de filhos e o estatuto 
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socioeconómico. Quanto às recidivas, a exposição ao fumo do tabaco é um fator associado 
ao mau prognóstico na DC, assim como o consumo abusivo de anti-inflamatórios não 
esteroides (AINE’s) na CU. No entanto, não existe concordância entre os resultados dos vários 
estudos que tentaram confirmar estas influências na etiologia e na exacerbação da DII 
pediátrica e na DII do adulto (44, 45, 63, 85, 87).  
O diagnóstico da DII baseia-se nos Critérios do Porto (88), estabelecidos pelo grupo 
de trabalho da ESPGHAN (European Society for Paediatric Gastroenterology Hepatology and 
Nutrition) e deve ser conduzido por um gastroenterologista pediátrico. Assim, antes de se 
proceder a exames mais invasivos, deve-se fazer um diagnóstico diferencial, excluindo 
possíveis causas infeciosas ou típicas de outras patologias, tais como imunodeficiências 
primárias, alergias e intolerâncias alimentares (88, 89). Passada esta etapa, recorre-se à 
ileocolonoscopia, realizada sob sedação. A extensão e a gravidade das lesões são avaliadas 
com recurso à endoscopia digestiva alta e à entero ressonância magnética (47). São também 
realizados exames histológicos (biópsias) e laboratoriais, ao sangue e às fezes (58, 88). Todo 
o trato gastrointestinal deve ser observado radiologicamente, especialmente quando não é 
possível realizar exames que requerem intubação, e o resultado deve ser combinado com a 
história clinica familiar e pessoal da criança ou do adolescente (88, 89). 
 Confirmado o diagnóstico, inicia-se o tratamento que, em qualquer uma das formas 
de apresentação da DII, tem como objetivo atingir e manter a remissão da doença, ou seja, 
tratar a inflamação e reparar a muscosa intestinal, estabilizar os bio marcadores de inflamação 
sistémica, eliminar todos os sintomas da doença e prevenir futuras recidivas, permitindo 
retomar as atividades habituais da criança ou do adolescente (49, 58, 90, 91). No entanto, 
como ainda não existe cura para a DII, irão existir momentos de exacerbação dos sintomas, 
intercalados com períodos de remissão (45, 58). O tratamento da DII pediátrica passa por 
quatro modalidades, que podem ser combinadas: médico (farmacológico), nutricional, 
cirúrgico e psicossocial (57). Ao longo dos últimos anos, com os avanços no conhecimento da 
imunologia da DII e com o progresso da bioengenharia, tem-se verificado uma grande 
evolução no tratamento farmacológico, com a introdução de novas substâncias, que trazem 
vantagens face às abordagens mais tradicionais (58, 92). 
Na Europa, o tratamento da DC é realizado de acordo com as diretrizes da ESPGHAN 
e da ECCO (European Crohn’s and Colitis Organisation), publicadas em 2014 (91), e o 
tratamento da CU segue as diretrizes dos mesmos organismos, publicadas em 2012 (93). 
Estas diretrizes indicam qual o tipo de tratamento a adotar em cada situação, quais os 
fármacos a administrar, a sua dose, a via de administração, a duração e toda a gestão das 
várias opções de tratamento e dos seus efeitos. Assim sendo, existem duas fases no 
tratamento: a indução da remissão e a manutenção. Para cada uma delas existem 
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terapêuticas que são estabelecidas em função da atividade da doença (ligeira, moderada ou 
severa), para cada forma de DII, com base em estudos controlados (91, 93).  
Na DC, a Nutrição Entérica Exclusiva (NEE) tem sido utilizada, cada vez mais, como 
tratamento de primeira linha, para induzir a remissão, exceto em casos de DC extensa severa 
ou de lesões localizadas apenas na cavidade oral ou de doença perianal. A NEE tem a 
duração média de seis a oito semanas e, findo este período, é suposto que a DC entre em 
remissão. Este tratamento consiste na substituição da dieta habitual por uma dieta polimérica 
ou semi-elementar, à base de suplementos alimentares orais, que irá restaurar a mucosa 
intestinal e ajudar a recuperar o crescimento (45, 91). Não estão documentadas desvantagens 
da NEE, para além da carência de alguns nutrientes, que é facilmente resolvida com a 
reintrodução da dieta normal (94) e do sabor pouco agradável que os suplementos têm (47). 
Quando não é possível recorrer à NEE, ou quando esta não é eficaz na indução da 
remissão, a alternativa são os corticosteroides (hidrocortisona, prednisona e budesonida) 
orais, tópicos ou endovenosos (45, 91, 95). No entanto, este tratamento apresenta uma lista 
extensa de efeitos secundários, que afastam, cada vez mais, a sua utilização. Os 
corticosteroides provocam retenção de líquidos, aumento rápido de peso, inchaço, aparência 
cushingóide (“cara de lua cheia”), “corcunda de búfalo” entre os ombros, estrias, atrasos no 
crescimento, acne, hirsutismo, queda de cabelo, variações de humor entre depressão e 
euforia, insónias, entre outros efeitos, aos quais se juntam os sintomas decorrentes da 
descontinuação do tratamento, assim como a dependência ou a resistência aos 
corticosteroides (7, 95, 96). Além das desvantagens decorrentes dos efeitos secundários a 
curto e a longo prazo, os corticosteroides não permitem recuperar a mucosa intestinal nem 
prevenir recidivas da DC (7, 95). Por estas razões, a duração do tratamento não deve ser 
superior a três meses (92). Este tratamento também é utilizado na CU moderada e severa, 
sendo a única substância aprovada para a indução da remissão (93).  
Para as formas ligeiras de DC e de CU, utilizam-se aminossalicilatos para a indução e 
para a manutenção da doença. Estes também são utlizados como manutenção na CU 
moderada e severa (91, 93). Os aminossalicilatos, denominados 5-ASA, são derivados da 
aspirina e incluem fórmulas combinadas de mesalamina, sulfasalazina, balsalazida e 
olsazalina, e reduzem a inflamação da mucosa intestinal, por isso, são a primeira escolha no 
tratamento da CU. Podem ser administrados por via oral (comprimidos) ou rectal (em enemas 
ou supositórios) (45, 97, 98). Os efeitos secundários são, maioritariamente, gastrointestinais, 
como náuseas, diarreia, flatulência e dores abdominais, embora possam surgir dores de 
cabeça e erupções cutâneas (92, 97). O lado mais desfavorável deste tratamento é a adesão 
ao mesmo, uma vez que não é invulgar os adolescentes esquecerem-se de fazer a medicação 
na sua totalidade (em média, têm que tomar quatro comprimidos por dia) ou deixarem de a 
fazer quando se sentem melhor (97, 98).  
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Os antibióticos – ciprofloxacina, metronidazol, azitromicina e rifaximina – são utilizados 
na forma ligeira da DC, na presença de fístulas e abcessos perianais, para manutenção da 
remissão (91, 99). Para a manutenção da DC moderada e severa, utilizam-se 
imunossupressores, como as tiopurinas – azatioprina (AZA) e a mercaptopurina (6-MP) – e o 
metotrexato (MTX) (91). Na CU moderada e severa utilizam-se os mesmos fármacos, exceto 
o MTX, pois não existe consenso quanto ao seu benefício (93). Tal como o nome indica, estas 
drogas suprimem o sistema imunitário, reduzindo a sua ação contra as bactérias intestinais, 
levando à recuperação da mucosa intestinal (98). São utilizados no caso de dependência dos 
corticosteroides, resistência aos 5-ASA ou em doentes que têm recidivas frequentes (duas a 
três por ano), facto que indica um prognóstico desfavorável no curso da doença (91, 93, 100). 
Os efeitos secundários incluem hépato-toxidade, mielossupressão, artralgia, mialgia, febre, 
síndrome gripal, erupções cutâneas, pancreatite e intolerância gastrointestinal. A longo prazo, 
estão descritos casos de neoplasia maligna, como linfoma e melanoma, embora estes estejam 
mais associados ao tratamento com combinações de tiopurinas e biológicos, e o benefício do 
tratamento com as tiopurinas seja superior ao risco de malignidade (91, 92, 98). A redução da 
exposição solar e a proteção contra os raios ultravioleta UVA e UVB são aconselhados a todos 
os doentes, por toda a sua vida (91).  
Os medicamentos biológicos, denominados de antagonistas do fator de necrose 
tumoral alfa (anti-TNF-α) são uma alternativa de segunda linha aos corticosteroides, na 
manutenção da remissão nas duas formas de DII e na indução na DC, assim como opção em 
casos de resistência, intolerância ou perda de resposta a outros agentes, especialmente aos 
imunossupressores. Neste grupo farmacológico utiliza-se o infliximab (IFX, anticorpo 
monoclonal quimérico) e o adalimumab (ADA, anticorpo monoclonal humanizado). Estes 
agem sobre as citoquinas percursoras da inflamação, inibindo a sua atividade, o que permite 
reduzir a inflamação e os sintomas associados (45, 90, 91, 93, 98). O IFX é administrado em 
meio hospitalar ambulatório, por via intravenosa e o ADA pode ser administrado em casa, pelo 
adolescente ou pelo seu cuidador, através de uma injeção subcutânea, em seringa pré-
preparada ou em caneta (98). Os efeitos secundários do IFX passam por náuseas, dores de 
cabeça, irritação cutânea associada á infusão e suscetibilidade aumentada às infeções, 
especialmente para as do trato respiratório superior. Este fármaco também pode reativar a 
tuberculose latente, o que obriga a um rastreio obrigatório de todos os adolescentes antes de 
iniciarem a infusão (91, 92, 101). Alguns estudos apontam para o risco de desenvolvimento 
de neoplasias malignas, especialmente de linfomas, quando o IFX é associado a 
imunossupressores. Por esta razão, a segurança do uso do IFX continua a ser avaliada e 
outros anticorpos monoclonais estão a ser testados para o tratamento da DII (58, 91, 92, 101). 
Ainda assim, e tendo em conta que o ADA apresenta menos efeitos secundários e parece ser 
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mais prático, em termos de utilização, a primeira opção de tratamento entre os anti-TNF-α é 
o IFX, ficando o ADA reservado para situações em que o IFX não é eficaz (91, 93, 98).  
Para além do tratamento nutricional e farmacológico, outra opção na DII é a cirurgia, 
que pode ser eletiva ou de urgência. Em ambas as formas de DII, a cirurgia está indicada para 
os casos de complicações agudas tais como abcessos, obstruções, estenoses, fistulas, 
perfurações, hemorragias e megacólon tóxico (na CU) ou quando as outras opções 
terapêuticas não permitem chegar à remissão, seja por falência do tratamento ou por 
intolerância ao mesmo (93, 98, 102, 103). Embora a cirurgia não seja curativa para a DC, 
cerca de 80% dos doentes serão sujeitos a, pelo menos, uma cirurgia, no espaço de duas 
décadas de diagnóstico (58, 104). No caso da CU, a cirurgia ocorre em cerca de 40% dos 
doentes, e pode ser considerada curativa, quando o cólon é totalmente retirado (103). 
Uma das maiores desvantagens da cirurgia está associada ao procedimento cirúrgico 
adotado pois, em alguns casos, é criado um orifício no abdómem, chamado estoma, que 
permite a evacuação das fezes para um reservatório externo, enquanto a mucosa intestinal 
recupera. O estoma, embora possa ser temporário, exige cuidados especiais e tem impacto 
negativo a nível psicológico e social (98, 102-104).  
 
2. A vivência de uma doença crónica na adolescência  
A OMS determina que a adolescência se inicia aos 10 anos e termina aos 19 (105). 
No entanto, se compararmos os vários estudos que abordam a adolescência, verificamos que 
não existe um consenso relativamente à idade dos participantes, isto é, uns defendem que a 
adolescência se inicia aos 12 anos e outros defendem que a mesma termina aos 24 anos. 
Sawyer et al. (5) afirmam que uma das grandes falhas dos estudos sobre adolescentes é 
precisamente esta, ou seja, os investigadores têm tendência para agrupar idades, por 
exemplo dos 0 aos 14 ou dos 15 aos 34 anos, não respeitando as características próprias de 
cada fase de desenvolvimento. Independentemente da idade, devemos entender a 
adolescência como uma fase de desenvolvimento tipicamente conturbada, cheia de 
oportunidades para novas experiências e descobertas, onde ocorrem mudanças biológicas, 
psicológicas e sociais, que marcam a transição da infância para a idade adulta (106). 
Na adolescência verifica-se um grande crescimento do ponto de vista biológico, com 
a intensificação da atividade hormonal e com a maturação dos caracteres sexuais femininos 
e masculinos (puberdade), e espera-se que esse crescimento aconteça também, a nível 
psicológico e social, isto é, é desejável que o adolescente ganhe autonomia, capacidade para 
tomar decisões e se responsabilizar pelas mesmas, afirmando-se perante a sua família e 
amigos, nos diversos papéis que possa desempenhar na sua rede social – filho, irmão, 
estudante, atleta, artista, entre outros. Este crescimento deve seguir uma estrutura 
organizada, etapa a etapa, onde é atingido um objetivo diferente em cada uma, com base nas 
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experiências que o adolescente vai tendo e nas capacidades que vai adquirindo, 
especialmente a progressiva independência. Todas estas mudanças na vida do adolescente 
podem ser fonte de conflito e de ansiedade pois, enquanto algumas mudanças estão nas suas 
próprias mãos, como a escolha dos seus hobbies, outras estão fora do seu controlo, como o 
desenvolvimento do seu corpo (7, 107-109). Este processo de crescimento deve acontecer, 
da mesma forma, nos adolescentes que têm doença crónica (8). 
O diagnóstico de uma doença crónica na adolescência, é normalmente mais um 
elemento perturbador para o adolescente, e claro, para a sua família. Existem casos em que 
o diagnóstico de doença crónica é realizado na infância, por vezes em crianças de tenra idade, 
e quando estas crianças chegam à adolescência, trazem já um longo historial de convivência 
com a doença, o que em alguns casos resulta como facilitador mas noutros potencia ainda 
mais a instabilidade própria desta etapa. A doença e todas as suas implicações – 
sintomatologia, tratamento, consequências – vão interferir com o normal percurso de 
crescimento que se impõe na adolescência, em qualquer aspeto (108, 110). Evidentemente, 
a intensidade dessa interferência varia conforme a doença em causa, a idade em que é 
diagnosticada, o tipo de tratamento necessário e as limitações que impõe (6). Nesse sentido, 
Eiser (2004) refere que uma criança, ou um adolescente, com DM1 devidamente controlada, 
é capaz de participar nas atividades normais do quotidiano, sem sintomas ou dores. Já uma 
criança, ou um adolescente, com cancro não pode participar nestas atividades, dada a 
intensidade do seu tratamento, que a deixa debilitada e, por vezes, obriga-a a ficar em 
isolamento (108). Assim, tudo se pode alterar em função da doença, desde as rotinas diárias, 
os sonhos e as ambições, as relações com os outros, seja com a família ou com os pares, o 
desempenho na escola e noutras atividades (108, 110). Algumas tarefas do quotidiano podem 
tornar-se mais complicadas, porque consomem mais tempo e exigem um maior investimento 
emocional (111). Os problemas destes jovens estão associados à adolescência, à doença de 
que padecem e a questões psicossociais, fruto da relação entre a doença, o adolescente e o 
seu meio envolvente (5, 8).  
Independentemente da doença em questão, muitos adolescentes têm que lidar, em 
maior ou menor grau, com os sintomas da sua doença, com hospitalizações e consultas 
frequentes, com o tratamento e respetivos efeitos secundários, com alterações da imagem 
corporal, com certas limitações (na dieta, no exercício físico ou na mobilidade) e com a 
progressão, por vezes, imprevisível da doença (8, 112). Este é o caso dos adolescentes com 
DM1 e com DII. 
O ambiente social dos adolescentes com doença crónica também é afetado. Existem 
restrições sociais e atividades recreativas que se tornam perigosas, difíceis ou até impossíveis 
de realizar, devido à natureza da doença crónica. As hospitalizações, as consultas e as crises 
de exacerbação dos sintomas podem afetar o rendimento escolar do adolescente, não só 
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pelas faltas à escola, mas também pela incapacidade que este poderá ter, em determinados 
momentos, para se concentrar e acompanhar as aulas, mesmo que a partir de casa. Tudo isto 
pode contribuir para o empobrecimento das relações com o grupo de pares, e 
consequentemente, levar ao desenvolvimento de sintomas de ansiedade e depressão e até 
ao isolamento social, para além das consequências a nível académico (8, 110, 112). 
 Além disso, e na situação em que o diagnóstico é feito no período da adolescência, o 
grau de independência até então atingido sofre uma regressão, principalmente por causa da 
necessidade de cuidados acrescidos, quer com as tarefas inerentes ao tratamento, quer com 
outras medidas de suporte – alimentação saudável, exclusão de determinado alimento da 
dieta, prática de atividade física, de fisioterapia, entre outras (112).  
Nesse sentido, Koopman et al. (2003) concluíram que crianças com qualquer doença 
crónica têm o dobro dos problemas psicossociais, quando comparadas com crianças 
saudáveis (113) mas, também há estudos que defendem que os adolescentes com doença 
crónica têm níveis de bem-estar semelhantes aos seus pares saudáveis (114). De facto, 
Barros (2009) apesar de reconhecer que alguns destes adolescentes apresentam dificuldades 
de aprendizagem, problemas comportamentais e uma menor participação em atividades de 
socialização, salienta que estas dificuldades são inferiores às dos seus pares com o 
diagnóstico de psicopatologia (9). Em termos de problemas emocionais, tem-se vindo a 
corroborar a ideia de que estes adolescentes apresentam um risco mais moderado para o 
desenvolvimento de psicopatologias, tal como ficou concluído em diferentes estudos, citados 
por Spirito et al., em 1995 (Pless et al., 1972) (115), por Olsson et al., em 2003, (Wolman et 
al., 1994; Grey et al., 1998; Burke et al., 1999) (112), e ainda por Shah e Othman, em 2013 
(Caplan et al., 2005; Glazebrook et al., 2003; Judson, 2004; Zeegers et al., 2010) (116). No 
entanto, nem sempre se verifica esta situação, como aconteceu num estudo de comparação 
entre crianças com diabetes ou fibrose quística e crianças saudáveis, desenvolvido por 
Cappelli et al., em 1989, em que estes concluíram que não existia risco para o 
desenvolvimento de psicopatologias no grupo de participantes com doença crónica, embora 
estes tenham sido os únicos a referir preocupação com a sua saúde e com o seu futuro, 
podendo haver aqui alguma ansiedade (117), No mesmo sentido, Yeo e Sawyer (2005) 
defendem que, apesar de haver uma tendência para um menor bem-estar emocional, 
decorrente das situações adversas da doença, estes adolescentes não apresentam uma 
maior incidência de doença mental, como acontece com os adultos. Ainda assim, o surgimento 
de problemas de comportamento ou de alterações no desempenho escolar deve ser tido em 
conta na avaliação da adaptação à doença (118). 
Toda esta problemática tem proporcionado o desenvolvimento de inúmeras pesquisas, 
em torno das várias dimensões da vivência da doença crónica focando, principalmente, os 
aspetos negativos da experiência e a adaptação à mesma. Percebeu-se que a adaptação à 
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doença era influenciada por características individuais dos jovens e do seu meio envolvente, 
atribuindo-se menos efeito a particularidades específicas de cada doença (9). Esta ideia foi 
lançada por Stein e Jessop, em 1982 e confirmada noutras investigações, como por exemplo, 
numa desenvolvida por Spirito et al., em 1995, na qual compararam os stressores e os 
mecanismos de coping de 177 crianças e adolescentes, entre os 7 e os 18 anos, com doenças 
crónicas como doença falciforme, diabetes, cancro, enxaqueca, problemas ortopédicos 
congénitos, fibrose quística, colite ulcerosa, doença cardíaca congénita e perturbações 
convulsivas. Estas doenças diferem bastante umas das outras em termos de gravidade, de 
ameaça à vida e de limitações. Mesmo assim, os problemas relatados são comuns a todos os 
participantes, com exceção àqueles que tinham doença falciforme, e estão relacionados com 
a escola, com a família e com os pares, ou seja, com a gestão da doença no dia-a-dia. A dor, 
enquanto sintoma ou decorrente de um procedimento invasivo, a hospitalização ou outros 
aspetos relativos à doença são também fatores stressores, embora com menos importância, 
na perceção dos adolescentes (115). Já em 1975, Pless e Pinkerton afirmavam que, 
independentemente da doença em questão, todas as famílias passavam por problemas 
semelhantes, associados à cronicidade da doença e não às características específicas de 
cada uma (110). Estamos perante uma abordagem não-categorial da doença crónica, em que 
esta é “uma condição de vida que, independentemente das suas características específicas, 
obriga a criança e a família ao confronto com situações e problemas comuns, muito diferentes 
dos vividos por indivíduos saudáveis”. Aqui, importa perceber até que ponto a doença afeta a 
vida da criança e da família. Já a abordagem categorial da doença crónica, igualmente 
utilizada em pediatria, realça as características específicas de cada doença, como por 
exemplo, a sua estabilidade, o seu carácter degenerativo, o grau de severidade do seu 
prognóstico, a complexidade do seu tratamento, e analisa o impacto psicológico e psicossocial 
de cada característica, no desenvolvimento e na qualidade de vida da criança e da sua família. 
Thompson e Gustafson (1996) criaram uma abordagem que combina aspetos das anteriores, 
uma “abordagem categorial modificada”, que recomenda atenção aos aspetos específicos e 
aos aspetos comuns, para uma melhor compreensão de toda a vivência de doença crónica. 
Com esta abordagem, entende-se que, entre aqueles que vivem a experiência, a necessidade 
de adaptação é comum às várias doenças em análise, mas cada uma provocará dificuldades 
diferentes, associadas às características particulares de cada uma (119).  
No entanto, existem alguns fatores característicos das doenças crónicas, que 
influenciam a capacidade de adaptação à doença: o tipo e o grau de incapacidade física; a 
visibilidade da doença; a incerteza relativamente à sua progressão; a existência de um quadro 
clínico irregular ou imprevisível; e ainda, a dispendiosidade dos tratamento e os níveis 
elevados de dor (110). Segundo Barros (2009), a adaptação depende do “conhecimento sobre 
a doença e a aceitação do diagnóstico (…) da vivência da doença (…) e da adaptação e o 
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confronto de procedimentos invasivos / dolorosos ou de sintomas somáticos” (p.310-311)., A 
importância do conhecimento sobre a doença é um aspeto muito relevante, na medida em 
que o adolescente deve conhecer a sua doença (causas, sintomas, tratamentos, o que fazer 
em momentos de crise), tanto na sua perceção, como na perceção dos outros, para que possa 
lidar melhor com os preconceitos e com as ideias erradas com que são muitas vezes 
confrontados nos seus vários contextos de vida; deve aprender a viver com as suas limitações, 
mantendo um estilo de vida saudável e promotor de qualidade de vida e, deve ainda, entender 
que as hospitalizações, os dias de repouso e os procedimentos médicos dolorosos e 
invasivos, são obstáculos necessários para se conseguir o controlo da dor e a minimização 
da sintomatologia (6). 
 
2.1. Vivência da DM1 na adolescência 
A DM1 é uma das doenças crónicas com mais impacto na adolescência, em termos 
de alterações na vida, mas também é aquela onde se percebe que o tratamento intensivo, 
frequentemente escolhido, reduz as complicações da progressão da doença (5). Por isso, o 
tratamento é contínuo, rigoroso e rotineiro pois implica a medição da glicose capilar várias 
vezes ao dia, a administração de insulina em determinadas doses e horários, uma dieta 
equilibrada, com contagem de HC e a prática de atividade física regular (120-123). Aderir a 
este regime não é uma tarefa fácil, especialmente na adolescência, pois os pais deixam de 
exercer tanto controlo e, com a crescente autonomia e maturidade, os jovens tornam-se 
responsáveis pelos seus cuidados e pela gestão da diabetes, tarefas que nem sempre 
conseguem cumprir com grande rigor (21, 106, 107, 124, 125). De facto, os adolescentes mais 
novos podem apresentar uma diminuição da sensibilidade à insulina, devido ao aumento da 
secreção da hormona de crescimento e não conseguem identificar, tão facilmente, os 
sintomas associados ao desequilibro glicémico sendo, por vezes, ainda reduzidas as suas 
capacidades de autogestão da doença, tarefa que ainda partilham com os seus pais, 
normalmente até pro volta dos 17 anos. Já os adolescentes mais velhos e os jovens adultos, 
que na sua maioria são totalmente independentes dos seus pais na gestão do seu tratamento, 
são confrontados com situações de maior tensão emocional, relacionadas com a vida escolar, 
com relacionamentos interpessoais, com a integração nos diversos grupos de pares e com 
novas responsabilidades. Estes acontecimentos podem criar dificuldades no controlo 
metabólico e na adesão à terapêutica, comprometendo o desenvolvimento da identidade e do 
bem-estar psicológico, o que deixa o adolescente mais vulnerável a perturbações de humor e 
a distúrbios alimentares (21, 106, 109, 120, 126, 127).  
Então, fica claro que a idade em que a doença é diagnosticada e a sua duração são 
fatores determinantes do bem-estar psicológico e do desenvolvimento cognitivo. A DM1 é um 
bom exemplo para se demonstrar estes efeitos: adolescentes com DM1, diagnosticada 
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durante a infância, estão melhor adaptados à doença, têm menos problemas de 
comportamento, apresentam menores níveis de depressão e são mais cuidadosos na gestão 
da doença e no cumprimento do tratamento, quando comparados com adolescentes cujo 
diagnóstico aconteceu na adolescência (107, 121, 124), ou seja, “a doença pode deixar de 
ser um impedimento, (…) a convivência com o diabetes pode ser tranquila, a ponto de não 
atrapalhar a vida dos jovens” (Santos e Enumo, 2003, p.413; cit. Oliveira, 1999) (121, 128). 
No entanto, aqueles que já vivem com a DM1 desde a infância, principalmente aqueles que 
foram diagnosticados antes dos sete anos, têm mais problemas cognitivos, como dificuldades 
na aprendizagem e na memorização, devido aos efeitos colaterais das hipoglicemias severas, 
no desenvolvimento cerebral, que provocam, por exemplo, atrofia ventricular na região central 
do cérebro (124, 129-132).  
Em relação à duração da doença, nota-se que no primeiro ano após o diagnóstico, o 
controlo metabólico na DM1 é melhor mas, com o arrastar do tratamento ao longo do tempo, 
verifica-se uma deterioração do estado geral, com valores de HbA1c mais elevados, fraca 
adesão ao tratamento nas suas várias vertentes, níveis elevados de ansiedade, de depressão 
e de frustração, um cenário de burnout, que faz transparecer a saturação do adolescente face 
à sua doença e às imposições que esta lhe coloca na vida (112, 124, 125, 133), levando-o a 
esquecer-se ou a alienar-se das suas responsabilidades para com o tratamento (8, 120), 
apesar de o adolescente já ter capacidade para pensar nos riscos e nas consequências 
futuras do seu comportamento (106).  
As questões da adesão à terapêutica também têm sido analisadas, no sentido de se 
perceber quais são as suas barreiras e os seus facilitadores e, em função deles, desenvolver 
estratégias educacionais que melhorem a adesão ao tratamento e, naturalmente, que 
permitam normalizar os valores da HbA1c. Podemos entender a adesão à terapêutica como o 
cumprimento das recomendações médicas, quer sejam em termos de medicação ou de 
alterações nos hábitos e no estilo de vida (134). O grau em que estas recomendações são 
seguidas determina o nível de adesão que, por sua vez, depende da capacidade cognitiva, da 
organização pessoal e da crença de que o tratamento é necessário e benéfico. Mesmo que o 
adolescente administre a insulina corretamente, ele terá, também, que ter uma alimentação 
equilibrada e praticar atividade física, para se considerar que adere, satisfatoriamente, ao 
tratamento (134). No entanto, é comum haver erros no doseamento da insulina, em função da 
contagem dos HC ingeridos, mesmo nos adolescentes que já têm diabetes há mais tempo 
(135). 
De acordo com uma revisão sistemática da literatura realizada por Spencer et al. 
(2010), o controlo metabólico é influenciado por fatores individuais, culturais e sociais, como 
o sexo, o metabolismo e a atividade hormonal, o nível de desenvolvimento, as perceções de 
doença, o apoio escolar e a relação com os pares e com a família (36). As famílias onde as 
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relações são pobres, conflituosas e punitivas, com maior nível de stresse, que não se 
conseguem adaptar à doença crónica e que não são capazes de proporcionar uma vida 
normal e autónoma ao adolescente, contribuem, significativamente, para o descontrolo 
metabólico e para a não adesão ao tratamento (123, 136, 137). Outros fatores, diretamente 
relacionados com o comportamento do adolescente, tais como a dieta, as perturbações 
alimentares, a prática de atividade física desajustada às necessidades, o consumo de 
substâncias, os comportamentos de risco e a fraca adesão ao tratamento médico, também 
contribuem para o descontrolo metabólico. Além disso, estes comportamentos podem 
aumentar o risco de o adolescente desenvolver hipoglicemia severa, especialmente para 
aqueles que fazem tratamento intensivo, situação que pode provocar, a longo prazo, doenças 
cardiovasculares crónicas ou agudas e, no momento mais imediato, perturbações nas funções 
neuro-cognitivas (136). Aqueles que negligenciam o tratamento médico, especialmente, a 
administração de insulina, têm maior risco de desenvolver cetoacidose diabética ou outras 
situações agudas que requerem hospitalização, um comportamento que chega a ser comum 
entre os jovens diabéticos, por vezes, pelo medo de desenvolverem hipoglicemia (125), uma 
vez que a consideram, socialmente, constrangedora, pelo risco de desmaiarem ou terem 
comportamentos estranhos (138). 
Na adolescência, as relações familiares, mas sobretudo as relações com os grupos de 
pares, o sentimento de pertença e a formação da identidade, são aspetos essenciais para o 
desenvolvimento de competências sociais. O apoio do grupo de pares é único e contribui, 
positivamente, para a aceitação da doença crónica e para uma melhor adesão à terapêutica, 
promovendo o bem-estar emocional do adolescente (122, 139). Além disso, os adolescentes 
que aceitam a doença e que se sentem mais confiantes nas suas capacidades de gestão do 
tratamento, também têm um melhor controlo metabólico (135). 
Se há adolescentes que apreciam o apoio dos amigos, há outros que não lidam bem 
com a preocupação destes (8, 123). Por isso, esta relação pode ser ambivalente, tal como 
Hains et al. (2007) procuram explicar: os amigos podem oferecer apoio mas, ao mesmo 
tempo, podem não ajudar o adolescente a lidar com as suas dificuldades; os adolescentes 
com DM1, durante as fases de stresse, podem não conseguir aproveitar o apoio dos amigos 
ou até o dispensar por considerarem aversivo, excessivo, perdendo oportunidades de 
socializar; ou então, o apoio dos amigos pode ser desadequado, levando o adolescente com 
DM1 a adotar comportamentos negativos (8, 139). Já a convivência entre adolescentes com 
DM1, como as relações que se constroem nas associações ou grupos de doentes, é apreciada 
pelos jovens, pois estes podem partilhar dúvidas, triunfos e dificuldades, com aqueles que 
conhecem tão bem a sua realidade, sem se sentirem intimidados. A ISPAD incentiva a 
realização destes encontros, através das associações e dos campos de férias, para que os 
adolescentes não se sintam isolados, para que percebam que não são os únicos com a 
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doença, que não são diferentes de quem os rodeia e que a sua vida é normal (8, 123, 136, 
138, 140, 141). Ser igual aos outros e ter uma vida normal, são desejos comuns aos 
adolescentes com DM1, e a todos aqueles que têm doenças crónicas. Ser tratado com 
especial atenção, ou ser visto como um exemplo a seguir, são atitudes que estes jovens 
dispensam (138, 142). No fundo, eles sentem-se normais mas, simultaneamente, diferentes 
dos demais por, geralmente, serem os únicos que têm que dar mais atenção à sua saúde, por 
estarem sujeitos a uma constante vigilância, incluindo a vigilância médica, por terem que 
abdicar de atividades, por terem que seguir uma dieta e por terem que realizar determinadas 
tarefas associadas à doença, ao longo do dia, onde quer que estejam, tornando-a visível para 
os outros (8, 121, 123, 128, 133, 138, 140). A busca da normalidade provoca ansiedade e 
interfere com a autoestima, levando o adolescente a ter comportamentos de risco para a 
saúde, como por exemplo, a consumir substâncias, na esperança de ser aceite e de se 
integrar no grupo de pares (107, 138). 
No entanto, as situações sociais podem ser também fonte de stresse e de 
constrangimento, quando é necessário realizar procedimentos inerentes ao tratamento, na 
presença dos amigos, ou falar sobre a doença. Por isso, alguns adolescentes optam por adiar 
estas tarefas e por guardar segredo sobre a sua condição, inventando outras razões para as 
suas limitações. Várias razões motivam este comportamento: ter que interromper as 
atividades; a ideia de que pesquisar os valores da glicose e administrar insulina rouba muito 
tempo, para além de ter que carregar consigo, para todo o lado, as canetas de insulina e o 
medidor da glicose; a perceção da pressão social; o medo da rejeição e da avaliação negativa 
dos amigos; a vergonha; a dificuldade para explicar a doença aos outros, perante questões 
sensíveis e o sentimento de se ser diferente dos outros (8, 122, 123, 133, 134, 138, 139). Os 
problemas associados à medição da glicose e à visibilidade da doença tornam-se menos 
relevantes, para os adolescentes que usam bomba infusora, pois esta é bastante discreta e 
não os atrapalha nas suas atividades, proporcionando-lhes, assim, uma melhor qualidade de 
vida (23, 142). Outra situação desafiante para o adolescente com DM1 é fazer refeições com 
os amigos, tanto na escola, como em momentos de lazer ou em festas. Por vezes, o 
adolescente com DM1 não pode comer ou beber as mesmas coisas que os seus amigos – 
fast-food, doces e refrigerantes – e pode optar por não o fazer e sentir-se aborrecido, ou então 
acaba por ceder à pressão e violar a dieta, sentindo-se, mais tarde, culpado pelo seu ato (121, 
123, 133, 138). Também é habitual, o adolescente saltar doses de insulina, nestas ocasiões 
(109, 123, 138).  
As dificuldades na gestão da doença também acontecem na escola, não só pela 
questão das refeições e dos grupos de pares, mas também porque o adolescente passa 
grande parte do seu tempo por lá, ficando sujeito a situações de maior vulnerabilidade e 
exposição. A escola, apesar de ter um papel importante na formação dos jovens, nem sempre 
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está preparada para receber e cuidar de alunos com doenças crónicas, tanto ao nível das 
infraestruturas, como ao nível da formação dos recursos humanos (142, 143). A violência 
psicológica e o bullying contra os adolescentes com DM1 afeta-os emocionalmente, provoca 
ansiedade, depressão e, consequentemente, a redução na adesão à terapêutica (8). Por 
vezes, os adolescentes acabam por se esconder nas salas ou na casa de banho, na tentativa 
de encontrar alguma privacidade para administrar insulina (138) e só os amigos mais 
próximos, ou a turma, sabem da doença (142). Atividades como, visitas de estudo ou até as 
aulas de Educação Física, requerem uma maior vigilância por parte dos professores, que 
também devem saber reconhecer os sintomas da descompensação glicémica e o que fazer 
nesse caso (144). Mais uma vez, esta preocupação com o adolescente pode não ser bem 
encarada, quer pelo adolescente com DM1, quer pelos colegas de turma que reclamam igual 
atenção (8), embora se considere que estes adolescentes precisam de uma maior flexibilidade 
por parte dos professores, por exemplo, para se ausentarem da sala de aula (9, 144). Outra 
questão a salientar é o aproveitamento escolar, que pode ser afetado de forma negativa pela 
presença da doença. Para além do impacto que a DM1 tem nas funções cognitivas, os 
adolescentes acabam por faltar às aulas para ir às consultas de rotina, ou porque o seu estado 
físico ou emocional não lhes permite ir à escola (145). 
Como exemplo desta realidade, no Reino Unido, em 2005, apenas 15% dos 
adolescentes com menos de 15 anos apresentavam níveis de HbA1c ideais, num total de 
20000 casos (36) e, no geral, cerca de dois terços dos adolescentes mais velhos, revelam 
uma fraca adesão ao tratamento (120). Em Portugal, num estudo conduzido por Almeida et 
al. (2012), verificou-se que, numa amostra de 157 adolescentes com DM1, entre os 10 e os 
18 anos, apenas 14% deles obtiveram valores de HbA1c inferiores a 7,5%, sendo o valor médio 
para esta amostra de 8,9%, o que é revelador de descontrolo metabólico. Quanto à adesão 
ao plano terapêutico, nesta amostra, verificou-se uma baixa adesão à dieta, o que não que 
acontecia com a prática de atividade física ou com a adesão ao tratamento médico 
(administração de insulina e pesquisa de glicemia) (146).  
 
2.2. Vivência da DII na adolescência 
Tal como a DM1, a DII também interfere com a vida dos adolescentes. Apesar de se 
tratar de condições totalmente diferentes, o impacto de ambas é muito significativo. A DII traz 
dificuldades acrescidas à vivência normativa da adolescência, podendo comprometer a 
aquisição das diversas competências sociais, que nesta fase são normalmente desenvolvidas. 
Um tratamento bem-sucedido inclui, para além da medicação, uma alimentação saudável, a 
prática de atividade física regular, bons hábitos de sono e uma adequada gestão do stresse, 
ou seja, exige um estilo de vida saudável em todos os aspetos, com especial relevância para 
o desencorajamento do consumo de substâncias (147).  
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A DII pode ser considerada como uma doença, geralmente, invisível, embora as 
alterações na aparência, decorrentes da manifestação da doença ou do tratamento médico e 
cirúrgico, possam criar problemas na autoestima e na autoimagem dos adolescentes, 
principalmente naqueles que tomam corticosteroides e que consequentemente têm tendência 
a adquirir maior peso, nos que se alimentam através de uma sonda nasogástrica ou que têm 
um estoma. Estas situações deixam os adolescentes com DII mais vulneráveis a nível 
emocional, podendo desenvolver sintomas de ansiedade e depressão, aliadas às dificuldades 
para realizar tarefas ou atividades. A perceção de se sentirem diferentes dos restantes jovens 
que conhecem, ou até mesmo de não se reconhecerem no corpo doente que agora têm 
também contribui para esta vulnerabilidade emocional (7, 96, 147-150). 
A perceção de ser diferente dos outros jovens da mesma idade é comum, entre os 
adolescentes com DII, principalmente quando não conhecem pares que estejam na mesma 
situação (7). Simultaneamente, os adolescentes saudáveis também veem os seus pares com 
DII, como diferentes, pois estes não os conseguem acompanhar em todas as atividades, 
sentem-se cansados mais facilmente, tomam medicamentos, têm alterações na imagem 
corporal (são mais franzinos ou estão edemaciados), faltam à escola e quando vão, precisam 
de ir à casa de banho muitas vezes, um facto que consideram bastante disruptivo e 
incomodativo (57, 151-153). Estas perceções influenciam o suporte social oferecido pelo 
grupo de pares, podendo-se desenvolver relações de apoio positivas e pro vezes de 
superproteção ou pelo contrário, comportamentos discriminatórios e de vitimização. O tipo de 
relação criada entre os adolescentes com DII e os adolescentes saudáveis tem assim impacto 
na vivência da doença (151). Neste sentido, os grupos de doentes têm um papel importante 
na socialização, na adaptação à doença e na adesão à terapêutica, especialmente entre os 
adolescentes mais velhos, pois permitem a partilha de experiências e de estratégias de gestão 
da doença, contribuindo para a aceitação da doença e para a diminuição do isolamento social 
(7, 149), já que não é fácil, para estes adolescentes, falar sobre a sua doença, pois envolve a 
temática das fezes e da diarreia, a casa de banho e as dores de barriga, assuntos que causam 
vergonha, repulsa, são tabu e demasiado privados para serem tema de conversa, mesmo 
quando servem para expressar a presença de sintomatologia (57, 154). Ter uma casa de 
banho por perto, com alguma privacidade, é uma necessidade sentida por alguns 
adolescentes com DII, especialmente durante as fases agudas e severas da doença, ou por 
aqueles que têm um estoma (96), e até mesmo, em casa (153). 
A natureza recidivante da doença e o seu grau de severidade são fatores que causam 
apreensão nos adolescentes, pois as crises podem surgir sem aviso prévio, mesmo naqueles 
que seguem o tratamento à risca, dando-lhes a sensação de perda de controlo sobre a sua 
vida e de inutilidade do tratamento (147, 153, 155), num misto de medo e de esperança (150). 
Se durante a remissão, a vida do adolescente volta quase ao normal, nos momentos de 
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exacerbação dos sintomas, tudo se complica. As dores, o desconforto e o mal-estar são tão 
intensos, que obrigam o adolescente a interromper as suas rotinas, a faltar à escola e a 
abdicar das suas atividades, podendo precisar de atendimento médico, ou até mesmo, de ser 
internado, situações que acabam por desestabilizar a família. Além disso, a DII severa reduz 
a qualidade de vida relacionada à saúde, cria maiores dificuldades psicossociais nos 
adolescentes (152-154), perturba as suas rotinas biológicas (sono e alimentação), diminui a 
autoestima, o bem-estar-geral e a satisfação com a saúde (57). Ainda em relação à família, 
Ergstrom comparou famílias de crianças com DM1 ou com DII, com famílias de crianças 
saudáveis e concluiu que, entre estas, as famílias com crianças com DII apresentavam 
maiores níveis de disfunção familiar. As mães sentiam menor apoio familiar e expressavam o 
desejo de que a sua família pudesse ser mais feliz, do que realmente era (153).  
O tratamento tem efeitos secundários significativos, não tem resultados imediatos e a 
sua longa duração, já que é necessário mesmo na ausência de sintomas, leva a um 
sentimento de saturação por parte do adolescente. Estes aspetos contribuem para a não 
adesão à terapêutica, situação que segundo vários estudo acontece com grande frequência: 
em 38-66% dos casos (147), em 50-88% (156) ou em 2-93% (157) - as diferenças devem-se 
à objetividade do método escolhido para medir a taxa de adesão (análise sanguínea, 
contagem de comprimidos versus autorrelato) (155). Vários estudos têm analisado esta 
situação, evidenciando outras barreiras à adesão, a partir do ponto de vista dos adolescentes 
e dos seus pais (147, 155, 156, 158, 159). Assim, o tipo de tratamento, principalmente aquele 
que exige a toma de vários comprimidos em diferentes momentos do dia, apresenta 
desvantagens relacionadas com a necessidade de introduzir esta nova rotina no dia-a-dia, 
que acaba por deixar os adolescentes mais dependentes da supervisão e dos lembretes dos 
pais, cuidados que a família nem sempre tem em consideração, especialmente quando as 
relações familiares são frágeis e conflituosas, quando a família não reconhece que precisa de 
colaborar no tratamento ou quando existem comportamentos contraditórios ou de rebeldia, do 
adolescente para com os pais; a própria quantidade de comprimidos e as suas vias de 
administração fazem com que a dose diária dos fármacos fique incompleta, por exemplo, os 
enemas rectais são pouco aceites entre os jovens e existe medicação que tem um sabor 
desagradável e/ou que alguns adolescentes referem ter dificuldades para a engolir. A 
necessidade de se interromper as atividades do dia-a-dia e de reservar tempo para fazer a 
medicação, de ter que a levar para todo o lado e de ter que a tomar em frente dos amigos, 
são também fatores que favorecem o esquecimento. Outra barreira é a baixa literacia em 
relação à doença, à ação dos fármacos e às consequências da não adesão, que leva os pais 
a alterar a prescrição médica, porque consideram que um ou outro fármaco não é necessário, 
ou que o seu efeito não é adequado (147, 155-159). Spekhorst et al. (2015) acrescentam a 
estas barreiras, a fraca qualidade de vida associada à saúde dos adolescentes, as suas 
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estratégias de coping frágeis e a presença de sintomatologia ansiosa e depressiva (157). O 
tratamento com fármacos biológicos, por ser realizado com uma periodicidade mais alargada, 
parece acarretar menos barreiras à adesão (155).  
Se por um lado, nos estudos apresentados, todos os participantes referem pelo menos 
uma barreira à adesão, por outro lado, sabe-se que quanto maior for a quantidade de barreiras 
percebidas, menor será a adesão e pior será o estado emocional do adolescente, já que a 
não adesão à terapêutica irá contribuir para o agravamento da doença (147, 156) e para a 
escalada desnecessária na terapia (157). Por isso, a monoterapia, quando possível, é 
preferível, em comparação com esquemas terapêuticos complexos, especialmente quando é 
previsível a existência de várias barreiras à adesão (147), embora a existência de uma só 
barreira possa ser suficiente para a comprometer (155). As barreiras à adesão à terapêutica, 
apresentadas para a DII, e as atitudes perante as mesmas, são comuns noutras patologias, 
em idade pediátrica, como asma, fibrose quística, doença falciforme e VIH, assim como em 
jovens transplantados (156). 
Com a interiorização da rotina do tratamento, os jovens e as famílias começam a criar 
estratégias que facilitam a adesão, tais como, usar uma caixa organizadora da medicação, 
por dias e horas; uma tabela com os horários, nomes e doses dos fármacos e colocá-los 
sempre no mesmo lugar e ao alcance dos adolescentes (156), utilizar alarmes nos telemóveis 
e ter sempre doses extra de medicamento na bolsa ou na mochila, para eventuais imprevistos 
ou atrasos (155). Os adolescentes referem que gostam que os pais os ajudem com a 
medicação, lembrando-os de a tomar, mas sem exagerarem na preocupação (147, 156). De 
facto, uma pesquisa realizada por van Groningen et al. (2012) com 294 crianças, adolescentes 
e jovens adultos portadores de DII, permitiu perceber que o ganho de autonomia, em relação 
ao cuidado dos pais, acontece de forma lenta, independentemente da duração da doença, e 
que muitos dos participantes, já na maioridade, principalmente os do sexo masculino, ainda 
recorrem aos pais para pedir receitas da medicação e para a ir buscar à farmácia, para marcar 
e os acompanhar nas consultas médicas e para colocar questões aos profissionais de saúde 
(127). 
A dieta, outra componente ou opção do tratamento, também coloca desafios ao 
adolescente, o que se pode traduzir na sua adaptação psicossocial. Durante a NEE oral, o 
adolescente não pode comer rigorosamente nada, para além dos suplementos receitados. O 
mesmo acontece quando a alimentação é feita por sonda. Esta necessidade acarreta um 
afastamento social, nomeadamente das refeições em família, nas cantinas e nas festas com 
os amigos, já que acham constrangedor alimentarem-se, desta forma diferente, em público. 
Além disso, é-lhes, emocionalmente difícil, aceitar esta restrição, que lhes deixa pouca 
variedade na dieta, para além de que alguns suplementos não possuem um sabor agradável 
(47, 147). A dieta, como complemento do tratamento, também é difícil de cumprir, pois os 
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adolescentes têm que pensar no que podem ou não comer e há a necessidade de mudar os 
seus hábitos alimentares, evitando a ingestão de comidas condimentadas com especiarias 
picantes, fritos, fast-food, bebidas gaseificadas e outros alimentos que possam alterar a 
mucosa intestinal, sendo estas escolhas difíceis de fazer nas refeições em grupo (153). Os 
adolescentes necessitam ainda de reduzir as porções por refeição e, porque não existe um 
plano de dieta comum a todos os adolescentes com DII, cada um deve ficar atento aos 
alimentos que parecem agravar a doença, como por exemplo, alimentos com lactose (160). 
Outro fator que dificulta a adesão á dieta é a satisfação com a imagem corporal, percebida 
pelo adolescente. Como já foi referido, a DII e os tratamentos com corticosteroides provocam 
alterações na imagem corporal, com perda ou ganho de peso, retenção de líquidos, formação 
de estrias, entre outras. Estas alterações influenciam a sua autoestima e a forma como veem 
o seu corpo, ou seja, o nível de satisfação que sentem quando se olham ao espelho ou quando 
se comparam com os seus pares é menor, podendo inclusive precipitar o desenvolvimento de 
distúrbios alimentares (160, 161). Num estudo desenvolvido por Vlahou et al. (2008), concluiu-
se que os adolescentes que estão satisfeitos com a sua imagem corporal têm mais tendência 
para aderir à dieta, optando por alimentos mais saudáveis e adequados à sua condição e que 
que aqueles que não aderem à dieta mostram-se mais insatisfeitos com a sua imagem 
corporal. Além disso, a idade também parece influenciar a adesão à dieta, isto é, os 
adolescentes mais velhos têm mais dificuldade para aderir à dieta e para superar as restrições 
alimentares que lhes são impostas, uma vez que, nesta fase, os pais já não exercem tanto 
controlo sobre a dieta. Estes adolescentes também possuem uma maior necessidade de se 
sentirem socialmente integrados, desejados e iguais aos seus pares saudáveis, em termos 
de aparência e de força muscular, quer nas relações de amizade, quer nas relações amorosas 
que se iniciam nesta idade. Quanto ao sexo, as raparigas com DII mostraram-se mais 
insatisfeitas com a sua imagem corporal, tinham mais tendência para sofrer de distúrbios 
alimentares, aderiam menos à dieta e tinham mais dificuldade para superar as restrições 
impostas por esta (160). 
De um modo mais geral, a vivência da DII na adolescência tem sido estudada, com o 
objetivo de se perceber qual é o impacto da doença na qualidade da vida do adolescente. 
Moody et al. (1999), num estudo com crianças e adolescentes entre os 5 e os 17 anos, 
concluíram que a doença tem consequências negativas na vida escolar, devido às faltas que 
impõe e que comprometem o desempenho e os resultados nas avaliações. Por outro lado, os 
adolescentes pensam que os seus professores não são simpáticos nem têm conhecimentos 
sobre a DII (no caso, DC), ao contrário do que acontece com as suas famílias. Além disso, a 
prática regular de atividades desportivas e a participação em brincadeiras com os seus pares 
também são prejudicadas pela doença, pois grande parte sente dificuldades em sair de casa, 
assim como para ir de férias ou dormir a casa dos amigos (162). Lindfred et al. (2012) também 
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realizaram um estudo com adolescentes com DII, entre os 11 e os 16 anos, e perceberam 
que a doença e o tratamento interferem com a vida escolar e com as atividades de lazer, 
devido à sintomatologia dolorosa, à fadiga, às frequentes idas à casa de banho e/ou ao 
hospital. Mesmo assim e de uma forma geral, estes adolescentes lidavam bem com a doença 
no seu dia-a-dia e expressavam níveis satisfatórios de saúde e de bem-estar (57). 
Em Portugal, foi validado um instrumento para avaliar a qualidade de vida na 
população portuguesa portadora de DII, denominado IMPACT III, em 2013 (163). No entanto, 
até à data, ainda não existem resultados da aplicação do mesmo nem de estudos que 
caracterizem a vivência dos adolescentes portugueses com DII. 
 
3. Conceções de Saúde e de Doença 
 Saúde e doença são termos que se utilizam para caracterizar a relação com o corpo, 
a forma como ele é sentido e, normalmente, são utilizados como antónimos pela população 
em geral. No entanto, são entidades com características muito próprias. Saúde não é a mera 
ausência de doença, assim como doença não é a ausência de saúde. A OMS, de acordo com 
o seu Preâmbulo da Constituição (1948), definiu saúde como um estado absoluto de bem-
estar físico, mental e social, e não apenas a ausência de doença ou de incapacidade (164, 
165).  Naquela altura esta definição foi inovadora, precisamente por ir além da ausência de 
doença e incluir a dimensão do bem-estar. Mas nas últimas décadas, esta ideia de completo 
bem-estar tem sido criticada, por um lado, porque é difícil alguém conseguir atingir e manter-
se nesse estado durante muito tempo, assim como não é possível quantificar ou avaliar o 
quão completo é esse esse estado e, por outro lado, porque esta definição tornou a saúde 
demasiado medicalizada. A mudança no paradigma das doenças emergentes – passou-se do 
domínio das doenças infeciosas para o domínio das doenças crónicas – também contribuiu 
para a progressiva desadequação desta definição de saúde, pois considerava que todos 
aqueles que tinham uma deficiência ou que padeciam de uma doença crónica, estavam 
sempre doentes, não reconhecendo a capacidade destas pessoas para se adaptarem à sua 
condição e conseguirem atingir níveis de bem-estar satisfatórios. Neste sentido, Huber et al. 
(2011) propuseram uma nova abordagem para caracterizar saúde, na qual esta surge como 
a capacidade individual de adaptação e resiliência, perante os desafios físicos, mentais e 
sociais, a fim de se restabelecer o equilíbrio, quer seja a nível fisiológico, como entre o corpo 
e a alma e, ainda, entre as limitações da doença e as possibilidades do meio social (166).  
Gorin e Arnold (2006) referem também várias analogias para definir saúde, tais como, 
estado de equilíbrio, funcionalidade, plenitude, crescimento, encaixe interativo do indivíduo 
com o meio, estado de transcendência (165). Doença pode ser definida como um evento 
biológico disruptivo, que condiciona o curso da vida quotidiana, abarcando o domínio 
patológico (as manifestações clínicas encontradas pela medicina), o ponto de vista 
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experiencial do paciente (as suas queixas, o seu sentimento de desconforto biológico) e a 
visão social que recai sobre aqueles que são categorizados como doentes (167). 
São conceções que se adquirem na infância e que se modificam, à medida que o 
crescimento ocorre e que se adquirem competências cognitivas e se acumulam experiências 
(168). Campbell acrescenta que o discurso das mães sobre saúde e doença também 
influencia as conceções das crianças (169).  
Piaget, com sua a teoria de desenvolvimento, argumenta que as conceções de doença 
das crianças são qualitativamente diferentes das dos adultos. Grande parte dos estudos nesta 
área exploram as explicações em torno das causas das doenças e têm sido analisados à luz 
desta teoria, com uma essência mais estruturalista, onde o desenvolvimento cognitivo se torna 
responsável pelas mudanças no entendimento dos fenómenos com que a criança se defronta 
(170, 171). Exemplo disto são os estudos de Bibace e Walsh ou de Perrin e Gerrity, na década 
de 80, sobre a causalidade, o tratamento e a prevenção de doenças, onde se destacam as 
ideias de castigo, de punição e de magia, como causa das doenças e ainda, a ideia de 
contágio. Estas conceções são mais evidentes em crianças entre os 4 e os 7 anos, durante o 
estádio pré-operatório. Dos 7 aos 11 anos, e já no estádio das operações concretas, elas são 
capazes de perceber que nem todas as doenças são contagiosas e que existe um agente 
externo que as pode provocar, um germe; as doenças têm origem em infestações 
bacteriológicas (172). Os adolescentes, entre os 12 e os 18 anos que, de acordo com Piaget, 
se encontram no estádio das operações formais ou abstratas, conseguem perceber que as 
doenças são causadas por uma sequência de acontecimentos e de princípios fisiológicos 
internos (170), tais como, não se alimentar bem, não dormir o suficiente(173). Além disso, os 
adolescentes mais velhos começam a admitir que certas doenças poderão ter causas 
psicológicas (174). Percebe-se que, à medida que crescem e que vão mudando de estádio, 
as crianças começam a entender saúde e doença de forma menos concreta, menos 
egocêntrica, menos determinada por causas externas ou pelo comportamento dos outros e a 
ideia de contágio deixa de estar tão presente (175). 
Com o surgimento de novos estudos, a teoria de Piaget tem sido questionada e 
complementada, nomeadamente por teorias mais funcionalistas, baseadas na experiência, 
tais como a teoria dos “Scripts”, de Katherine Nelson ou a teoria da mudança conceptual de 
Susan Carey (174). A teoria de Nelson defende que, para se perceber o desenvolvimento 
cognitivo da criança, é necessário saber o que as crianças sabem, e este conhecimento do 
seu mundo real deriva das experiências pelas quais passaram. Estas experiências são 
relatadas como eventos, numa sequência temporal lógica. À medida que a criança cresce, o 
seu relato torna-se mais rico, mais detalhado. Seguindo esta teoria, Garvey e Berndt 
questionaram as crianças sobre uma ida ao médico e sobre uma ida a uma loja ou de viagem, 
e concluíram que elas não eram capazes de recordar eventos nem de criar uma sequência 
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lógica enquanto estes não ocorressem, ou seja, sobre uma ida ao médico, não tão habitual, 
a descrição do evento era mais pobre (174). Por seu lado, Carey defende que as crianças têm 
uma forma de pensar e de agir ingénua – a criança come porque são horas de jantar, ou 
porque a mãe chama para a mesa – e só com a aquisição de conhecimentos sobre o 
comportamento biológico do corpo é que consegue entender que come para se manter viva. 
Ou seja, esta teoria entende que os conceitos de saúde e de doença podem mudar ao longo 
da vida, independentemente do desenvolvimento cognitivo, não há uma estrutura pré-definida 
de desenvolvimento, comum a todas as crianças. O que gera essa mudança é o 
desenvolvimento da compreensão do comportamento humano, assim como a aquisição de 
novos conhecimentos. E isto acontece na adolescência e na idade adulta, não só com a 
introdução de conhecimentos mais específicos, mas também na relação entre esses 
conhecimentos e a experiência pessoal de uma doença crónica (174). 
Outros estudos baseiam-se na teoria da expectativa de Gochman (176), acerca da 
vulnerabilidade da criança a uma determinada doença e o seu comportamento em saúde, 
como resposta a essa vulnerabilidade. Segundo esta teoria, quando as crianças sentem que 
têm controlo sobre os fatores do meio ambiente, sentem-se menos vulneráveis à ocorrência 
de doenças, da mesma forma que sentem que o seu comportamento pode beneficiar o seu 
estado de saúde. No entanto, a noção de vulnerabilidade e da possibilidade de poder agir 
sobre ela, mediante a modificação de comportamentos, só é percebida a partir de um nível de 
desenvolvimento cognitivo superior, isto é, já na adolescência (177, 178). Esta teoria 
relaciona-se com o modelo de crenças em saúde, na medida em que as crenças sobre a 
doença, a sua duração e gravidade são percebidas com base na ideia de vulnerabilidade ou 
de autocontrolo e, daí derivam os comportamentos de saúde, positivos ou negativos (179).  
  Outro enquadramento é a teoria do desenvolvimento mental de Werner (1957), que 
se caracteriza por uma crescente diferenciação e redefinição das funções mentais e 
progressiva hierarquização do pensamento. O pensamento concreto característico das 
crianças mais novas, reflete a falta de diferenciação ou a fusão entre as atividades conceptual, 
motora, percetual e imaginativa. À medida que o pensamento se torna abstrato, característico 
dos adolescentes, aumenta a diferenciação entre estas funções mentais, que vão sendo 
organizadas através de julgamentos e de interpretações. Nesta fase, já é possível 
compreender questões mais complexas (170). 
De um modo geral, a maioria dos estudos sobre as conceções de saúde e de doença 
em crianças e em adolescentes, referem quatro ideias-chave para descrever saúde, como 
concluíram Boruchovitch e Mednic (2002), num estudo sobre as várias definições de saúde, 
onde se procurou perceber qual a influência do nível de escolaridade nestas conceções, 
comparando-as com outras já conhecidas. Essas ideias-chave mostram que saúde é “sentir-
se bem”, “ser capaz de fazer o que se quer, ou o que é necessário fazer”, “não estar doente” 
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ou ainda, “práticas de saúde” (180). Outro estudo, realizado com adolescentes entre os 11 e 
os 18 anos, permitiu concluir que as conceções de doença são mais completas e diversas do 
que as conceções de saúde, uma vez que esta não requer grande atenção ou interpretação, 
nem implica a tomada de decisões. Assim, as conceções de doença incluem estados físicos, 
indicadores objetivos e diagnósticos, baseadas na experiência somática própria ou em 
estados afetivos e alterações de papéis sociais que verificam nos outros. Já as conceções de 
saúde estão mais associadas à capacidade funcional, isto é, ao que se pode fazer quando se 
está com saúde e ao que se pode fazer pela saúde (181). 
Leventhal et al. desenvolveram, em 1980, um modelo para interpretar as conceções 
de saúde e de doença, denominado como Modelo do Senso-Comum da Autorregulação da 
Saúde e da Doença. Este baseia-se na forma o indivíduo interpreta um determinado estímulo, 
por exemplo, um sintoma, e o considera como doença ou ameaça à saúde e qual é a sua 
resposta, gerada a nível emocional e cognitivo (mecanismo de coping), em função das suas 
perceções acerca do grau de gravidade e da vulnerabilidade a essa ameaça (182), na 
tentativa de regressar ao estado anterior à doença ou a outro que considere ideal (183). Aqui, 
a autorregulação constrói-se em três fases: primeiro, a doença ou a ameaça à saúde é 
percebida pelo indivíduo; segundo, o indivíduo modifica o seu comportamento para lidar com 
essa perceção e, por último, avalia a eficácia desse comportamento. Estas fases acontecem 
num ciclo dinâmico (184), até que o indivíduo encontra o equilíbrio entre a ameaça e o 
comportamento (183, 185-187). A forma como o individuo perceciona a doença depende de 
todo o conhecimento que este adquiriu a partir de fontes de conhecimento abstratas ou 
concretas, isto é, a partir do saber leigo sobre as doenças, que provém da comunicação social 
e da cultura, do saber mais especializado, como dos médicos ou ainda do saber que resulta 
da experiência atual do individuo, perante determinado sintoma ou doença, e que inclui as 
experiências prévias semelhantes e os mecanismos de coping já utilizados, o seu tipo de 
personalidade e o meio cultural (188), assim como a experiência dos outros com sintomas ou 
diagnósticos idênticos (189) 
Posto isto, podemos definir as conceções de doença (sinónimo de representações, 
esquemas ou perceções) como uma construção cognitiva, de um conjunto organizado de 
crenças sobre determinada doença, criado a partir do ponto de vista de cada doente, isto é, 
cada um tem as suas crenças em função da sua experiência pessoal, mesmo quando se trata 
da mesma doença (182, 185, 189). Segundo Edgar e Skinner (2003), estas diferem de outros 
modelos de entendimento das crenças e dos comportamentos de saúde, pois são uma 
extensão da teoria dos esquemas, original da psicologia cognitivo-social, segundo a qual, a 
aquisição de um novo conhecimento é influenciada pela experiência passada. Além disso, 
são criações da autoria dos doentes (e não do investigador nem do médico), onde cada um 
se foca nos aspetos que considera mais marcantes, acerca da sua vivência e autogestão da 
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doença. Outra diferença tem a ver com o facto de estas conceções incluírem as respostas 
emocionais geradas perante a doença e o tratamento (183). 
O modelo de Leventhal et al., anteriormente referido, também descreve os cinco 
componentes que constituem as conceções de doença e que estão inter-relacionados (190): 
 Identidade: crenças sobre os sintomas e a natureza da doença e o seu nome; 
 Causa: crenças sobre fatores biológicos, emocionais, ambientais e psicológicos que 
possam ter causado a doença; 
 Duração: crenças sobre o início (agudo ou insidioso) e a duração da doença (curta, 
crónica ou cíclica);  
 Controlo ou cura: autocontrolo da doença, eficácia do tratamento ou 
recuperação/reabilitação total; 
 Consequências: crenças sobre a severidade da doença na capacidade física funcional, 
no bem-estar psicológico, na qualidade de vida e no meio social do doente (família, 
emprego, finanças). 
Apesar do tempo decorrido desde que este modelo foi formulado, a sua utilidade tem 
sido potenciada e, ainda hoje é demonstrada em diversos estudos acerca das conceções de 
doença, em diferentes patologias, com doentes de diferentes idades e com pessoas 
saudáveis, sendo considerado como o modelo mais adequado para o efeito (187). Além disso, 
na literatura científica está bem claro que, as perceções são determinantes dos 
comportamentos de saúde que poderão beneficiar, ou não, a saúde, o bem-estar psicológico, 
a adesão à terapêutica, a forma como se vive a doença, o estilo e qualidade de vida (189, 
191-194). Por outras palavras, o conhecimento que se obtém com a análise das perceções 
de doença, de acordo com o modelo proposto por Leventhal et al., permite avaliar os 
comportamentos de saúde, os mecanismos de coping e os comportamentos perante 
determinada doença. Também é útil para se perceber qual é o impacto psicológico de uma 
dada doença, quais são os padrões de adesão e de procura de cuidados médicos e também, 
para se perceber qual é a resposta do doente ao tratamento, no âmbito da terapia cognitivo-
comportamental (185, 186). A partir das perceções obtidas, é possível definir estratégias para 
modificar aquelas que trazem efeitos negativos para a doente. Há evidências de recuperação, 
em casos de enfarte agudo do miocárdio, cuja intervenção teve como base as perceções de 
doença destes doentes, assim como se verificaram melhorias em determinados parâmetros, 
em doentes com DM2 ou com SIDA (184, 189). No entanto, os médicos nem sempre têm o 
cuidado de procurar conhecer as perceções de doença dos seus pacientes (189, 191). De 
facto, é possível intervir e alterar as perceções de doença, mas o indivíduo também as altera, 
conforme acontecem variações no curso da doença – progressão, sintomatologia e resposta 
ao tratamento (185, 194). Durante a adolescência, e devido ao crescimento e à maior 
autonomia do adolescente em relação à gestão da sua doença, as suas perceções também 
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sofrem mudanças e, consequentemente, os seus comportamentos também mudam (120, 
192). A necessidade de conhecer as perceções de doença dos adolescentes é reforçada pela 
ideia de que, sendo esta uma fase de desenvolvimento com características muito próprias, as 
intervenções desenhadas com base nas perceções dos adultos, não irão surtir efeitos 
positivos na promoção do autocuidado, uma vez que os fatores associados a esta prática são 
diferentes neste período (123). 
No caso dos adolescentes com DM1, sabe-se que as suas conceções influenciam a 
sua adesão à terapêutica, nomeadamente na monitorização da glicose e na adesão a medidas 
de precaução de emergência (120). Além disso, quando o adolescente considera que a dieta 
e a prática de atividade física não irão prevenir futuras complicações da DM1, terá menor 
probabilidade de aderir ao tratamento (195). O contrário também acontece, ou seja, quando 
o adolescente percebe que o seu tratamento é eficaz e que a ausência dele lhe provoca 
consequências mais severas a nível físico, tem maior tendência para aderir à dieta, à prática 
de atividade física, à administração das doses de insulina recomendadas e à monitorização 
da glicose (120, 123, 196). Ao analisar as conceções dos adolescentes, é preciso ter em conta 
que estas podem incluir também uma autoavaliação irrealisticamente positiva ou 
caracterizada por sentimentos exagerados de autocontrolo (57).  
 
3.1. Conceções de saúde e doença em adolescentes com DM1 e com DII 
 Nos últimos anos, vários investigadores têm realizado estudos com adolescentes 
portadores de diversas patologias crónicas, comparando os seus efeitos em diversos 
domínios, como na qualidade de vida, a adaptação à doença, nos estilos de vida, no impacto 
na família, entre outros. As conceções de saúde e doença também têm sido exploradas. 
 Woodgate (1998) realizou uma pesquisa exploratória com 23 adolescentes, entre os 
13 e os 16 anos, portadores de uma das seguintes condições: asma, DM1, artrite e DII. As 
dificuldades vivenciadas são comuns a todos os adolescentes e estão relacionadas com o 
cumprimento do regime terapêutico, com o controlo de sintomas e com a integração da 
doença no dia-a-dia. A diferença reside no nível de controlo da doença, no momento. Estes 
adolescentes consideram que têm uma “vida normal”, quando os sintomas estão controlados 
e que “a doença não é assim tão má como se pensa”. No entanto, durante os momentos de 
exacerbação dos sintomas, eles passam por um período difícil, um “inferno”, um “pesadelo”. 
Nesta fase é necessário um esforço extra a nível físico, mental e emocional. Os adolescentes 
com DM1 comparativamente aos outros adolescentes com outras patologias referem que o 
esforço maior, porque tudo tem que ser planeado e se esse plano falha, se a medicação não 
tem efeito, mesmo sendo tomada corretamente, torna-se difícil seguir o regime terapêutico. 
Neste estudo, a diabetes tipo 1 surge como um evento restritivo, quando os adolescentes não 
podem comer o que gostam, o que lhes apetece, ou quando não podem ir ao ginásio ou 
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participar em atividades com os amigos. É, também, doloroso. A dor pode ser física 
(decorrente da administração de insulina) ou psicológica, fruto da não-aceitação no grupo de 
pares, do tratamento diferente que passam a receber – maior atenção e preocupação, ou 
menor compreensão. Além disso, a doença também se transforma numa preocupação, é 
aborrecida, gera medo e ansiedade, principalmente por causa da possibilidade de surgirem 
complicações ou do risco de morte. O futuro, a escolha da profissão e o emprego são outras 
inquietações destes adolescentes, cujas decisões serão influenciadas pela doença (197). 
 Standiford et al. (1997) conduziu um estudo com 60 crianças e adolescentes com 
DM1, entre os 10 e os 17 anos, onde explorou o seu entendimento acerca da doença, tendo 
em conta as dimensões que caracterizam as perceções de doença. A maior parte dos 
participantes (78%) percebe que a DM1 está relacionada com a falência orgânica do pâncreas 
e que exige a administração de insulina, para compensar a perda de função do órgão, exigindo 
também, a restrição da ingestão de açúcar simples (34%). A ingestão abusiva de açúcar e de 
doces é vista como uma das possíveis causas para a doença, assim como a hereditariedade 
ou a genética (39%). Quase metade dos participantes não consegue atribuir um fator para a 
causa da doença. Alguns ficaram com a ideia de que a doença surgiu após um evento 
marcante, como a entrada no Ensino Secundário ou uma cirurgia, ou após uma infeção viral, 
como a varicela ou uma amigdalite. Para a maioria, a doença vai durar muito tempo, ou vai 
ser para sempre, a menos que se descubra uma cura, tal como desejam. Estes jovens pensam 
que a sua DM1 é igual à das outras pessoas e que não é assim tão má ou tão severa (68%). 
No entanto, são capazes de enumerar vários problemas relacionados com a vivência da 
doença e com o tratamento. Por um lado, o tratamento é visto como uma coisa boa, pois ajuda 
a controlar a glicose, a estabilizar a HbA1c e a prevenir complicações, proporcionando-lhes um 
estilo de vida mais saudável, uma melhor vida e um futuro mais sorridente. Ainda assim, 
alguns (39%) preocupam-se com a possibilidade de poderem desenvolver cegueira, 
neuropatia, doenças renais, hepáticas ou digestivas e amputações, condições que poderão 
influenciar negativamente a esperança média de vida. Por outro lado, o tratamento é um 
aborrecimento, exige tempo, interrompe o dia-a-dia (25%) e as constantes picadas nos dedos, 
para medir a glicose capilar, tornam-se incomodativas (27%), até porque são realizadas, de 
forma autónoma, pela maioria dos jovens (81%). A dieta também é um assunto que os 
perturba (49%), especialmente porque não podem comer o que querem, principalmente 
doces, têm horários mais rígidos para as refeições e têm que alterar as porções dos alimentos. 
A família é um suporte essencial, até para a otimização da HbA1c (39%), embora os pais lhes 
coloquem limitações em algumas atividades, como por exemplo, no ficar acordado até mais 
tarde, com outras pessoas (24%). Por vezes, o descontrolo metabólico, também os impede 
de fazer coisas, como atividade física (25%). Os adolescentes com DM1 (20%) querem ser 
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tratados como os demais, como se não tivessem qualquer doença, sobretudo pelos amigos, 
de quem sentem apoio (56%) (195). 
 Noutro estudo, neste caso sobre a perceção de barreiras à prática de atividade física 
por crianças e adolescentes portadoras de doenças crónicas como DM1, asma, fibrose 
quística ou outra condição respiratória crónica, concluiu-se que estes adolescentes têm uma 
visão positiva da doença, não deixando que esta interfira na prática de atividade física 
organizada ou de lazer (198).  
 Relativamente às perceções de doença em adolescentes com DII, Yi et al. (2006) 
realizaram um estudo quantitativo com 30 adolescentes, onde foi aplicado o questionário The 
Illness Perception Questionnaire – Brief (IPQ-B), cotado de 0 a 10. De acordo com os 
resultados obtidos, estes jovens acreditam que o tratamento ajuda a controlar a doença – 
𝑥 ̅7,8 (SD 2,2), sendo esta perceção superior à do autocontrolo – 𝑥 ̅5,5 (SD 2,7) (199). 
 Sobre a realidade dos jovens portugueses com DM1, Serrabulho, em conjunto com 
colegas, tem desenvolvido vários estudos, onde as perceções de doença também são 
abordadas. Através de um focus-group, 41 adolescentes com idades compreendias entre os 
12 e os 18 anos, expressaram a sua opinião acerca da vivência com a doença, considerando-
a “complicada e chata, a que custa muito habituar e aprender a relacionar-se, que implica 
muitas mudanças na alimentação, exercício, passar a fazer muitas vezes por dia insulina e 
pesquisa de glicémia, o que implica picar o corpo. A diabetes é difícil de aceitar e de controlar, 
faz sentir revolta e tristeza (…) um bicho-de-sete-cabeças”. Com o passar do tempo, os 
adolescentes acabaram por se habituar à doença, considerando-a “normal” e como “parte do 
dia-a-dia” (200). 
  
4. O estilo de vida e os comportamentos de saúde na adolescência  
Os adolescentes, em particular, encontram-se numa fase da vida que é crucial para o 
desenvolvimento de comportamentos positivos ou de risco para a saúde, independentemente 
de serem ou não, portadores de alguma doença crónica. E é nesta fase que se podem 
modificar esses comportamentos, promovendo um estilo de vida saudável, que irá contribuir 
para a prevenção de doenças e evitar, no caso da existência de doença crónica, o seu 
agravamento (106). 
 A OMS (1986) criou uma definição para estilos de vida, onde estes são considerados 
como escolhas de padrões de comportamento, entre as alternativas disponíveis, de acordo 
com as circunstâncias socioeconómicas de cada indivíduo e a facilidade com que estes optam 
por uns comportamentos, em detrimento de outros. Para Dean et al. (1995), o estilo de vida é 
um fenómeno sociocultural, onde existe uma interação entre os padrões de comportamento e 
o contexto em que ocorrem, sob influência dos valores e das crenças culturais predominantes 
(201). Davison et al. (1992) apresentam uma definição mais voltada para a saúde, 
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considerando que o estilo de vida se refere aos comportamentos de saúde, e que estes 
incluem um elemento associado à ação individual do sujeito, no âmbito da dieta, das 
atividades de lazer, especialmente daquelas relacionadas com a prática de atividade física, 
do consumo de substâncias e das práticas de autocuidado com o corpo, tais como a higiene 
e o sono. Apesar de cada indivíduo poder controlar estes aspetos, o incumprimento das 
recomendações para um estilo de vida saudável, é um problema significativo e pode dever-
se, por um lado, à falta de conhecimento sobre os riscos associados a determinados 
comportamentos e, por outro, à crença de que a saúde é influenciada por fatores que são 
incontroláveis pelo individuo, e portanto, a sua ação não terá qualquer influência na saúde, 
independentemente de se optar por comportamentos que a promovam ou que a prejudiquem. 
Esta última ideia está associada ao fatalismo (não há nada que se possa fazer pela saúde) e 
à perceção se ter pouco autocontrolo sobre a saúde (202). 
 Quanto aos comportamentos de saúde - objeto primordial de estudo e de intervenção 
da Educação para a Saúde – podemos defini-los citando Gochman (1982, 1997), que os 
considera como uma entidade que depende de atributos individuais, como crenças, 
expectativas, motivações, valores, perceções e outros elementos cognitivos; características 
de personalidade, como traços e estados afetivos e emocionais; e ações observáveis, como 
padrões de comportamento e hábitos, relacionados com a manutenção, a recuperação e a 
melhoria da saúde (201). Mais uma vez, o Modelo da Autorregulação de Leventhal et al. tem 
influência no estudo do estilo de vida e dos comportamentos de saúde, permitindo perceber 
a ligação entre os dois conceitos. Assim, se um indivíduo se sentir vulnerável a determinada 
doença ou ameaça à sua saúde, e acreditar que esta lhe trará consequências sérias, terá 
mais tendência para a tentar prevenir, ou pelo menos, para tentar amenizar a severidade 
dessa ameaça, através da modificação dos comportamentos de saúde que considera serem 
promotores de risco, adotando um estilo de vida mais saudável, presumindo que este lhe trará 
benefícios para a sua saúde.  
 O estilo de vida é um tema importante, especialmente, na adolescência. Embora os 
adolescentes saibam reconhecer o que é um estilo de vida saudável, nem sempre adotam 
comportamentos positivos para a saúde e, por isso, são considerados como um grupo de risco 
para o desenvolvimento de doenças no futuro, doenças essas que são potencialmente 
evitáveis. Por isso, é importante conhecer o estilo de vida dos adolescentes, principalmente 
daqueles cuja saúde já está condicionada por uma doença crónica (203). Por sua vez, as 
conceções de saúde e de doença poderão influenciar a motivação para modificar o estilo de 
vida e os comportamentos de saúde: se os adolescentes percecionarem que não têm 
capacidade própria para controlar a sua doença, terão mais dificuldades para modificar o estilo 
de vida, pois não percecionam benefício nessa mudança. Por outro lado, se percecionarem 
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que a doença requer um controlo rigoroso, poderão adotar um estilo de vida muito restritivo 
ou revoltarem-se perante essa necessidade de controlo. (198).  
Como já foi referido, durante a adolescência, a identificação e a integração no grupo 
de pares, são metas importantes para todos os adolescentes. Para facilitar este processo, os 
adolescentes procuram incorporar os hábitos e as condutas dos seus pares, uma espécie de 
cultura juvenil que adotam como sua e que estigmatiza aqueles que não a seguem. Por 
exemplo, nos anos 90, era habitual o consumo de substâncias entre os jovens, nos festivais 
de dança, na Escócia (109). Em Portugal, nos dias de hoje, é habitual o consumo de cerveja 
nos festivais de verão e nas festas académicas. Apesar das vantagens que o grupo de pares 
traz, em termos de crescimento e de socialização, sabe-se que este também funciona como 
um agente facilitador no envolvimento em comportamentos de risco, tais como hábitos 
alimentares incorretos, consumo de substâncias, comportamentos sexuais de risco e 
comportamentos desviantes, principalmente quando estes comportamentos constituem o 
estilo de vida adotado pelo grupo (204). No caso dos adolescentes com doença crónica, as 
consequências podem ser mais graves, especialmente quando a terapêutica é negligenciada 
em detrimento da adesão a comportamentos de risco, tal como já foi mencionado antes, nas 
questões da adesão à terapêutica e na integração com os pares.  
 Vários estudos têm procurado caracterizar os comportamentos de saúde e os estilos 
de vida dos adolescentes, geralmente comparando estas variáveis entre os adolescentes 
saudáveis e aqueles que são portadores de doenças crónicas ou de outro tipo de 
incapacidade. Há estudos que não identificam diferenças entre os dois grupos, em aspetos 
como a idade da primeira relação sexual, o uso de métodos contracetivos e a incidência de 
IST’s, sendo mais evidentes algumas diferenças entre rapazes e raparigas (205). Uma revisão 
da literatura publicada por Valencia e Cromer, no ano 2000, permitiu perceber que, 
relativamente aos adolescentes com doença crónica, havia uma prevalência de atividade 
sexual significativa, em comparação com os seus pares saudáveis, embora o seu nível de 
conhecimento sobre as questões da sexualidade seja inferior ao desejado, assim como o uso 
de métodos contracetivos. O consumo de substâncias e os comportamentos desviantes 
existiam entre estes jovens, embora em menor escala, quando comparados com outros 
grupos de jovens sem doença (206). Numa outra revisão da literatura, conduzida por Larsman 
et al. (2012), ficou claro que, no geral, os adolescentes que têm comportamentos de risco, 
também têm noção das consequências que esses comportamentos lhes podem trazer para a 
saúde. Por outro lado, os adolescentes que têm maior perceção das consequências dos 
comportamentos de risco têm menor tendência para os adotar. No entanto, aqueles que se 
envolvem nestes comportamentos, têm tendência para minimizar o risco associado ao seu 
comportamento (207). Um outro estudo, conduzido por Nylander et al. (2014), concluiu que 
os adolescentes com doença crónica referem menos fatores de proteção face ao 
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comportamento de risco e, consequentemente têm mais comportamentos de risco, quando 
comparados com os seus pares saudáveis (208).  
 Quanto à situação dos jovens portugueses, é importante mencionar os resultados do 
estudo Health Behaviour in School-Aged Children (HBSC). De acordo com o relatório relativo 
a 2014, que caracterizou a situação de 6026 adolescentes, com idades compreendidas entre 
10 e 20 anos, percebeu-se a maioria dos jovens toma o pequeno-almoço diariamente mas, 
quanto às restantes recomendações para uma alimentação saudável, os resultados não são 
totalmente satisfatórios. Já os hábitos de higiene oral, a prática de atividade física regular e 
as horas de sono estão de acordo com o recomendado. O consumo de substâncias não é 
muito evidente na amostra em estudo, assim como a atividade sexual e o envolvimento em 
atos de violência. Estes dados referem-se a uma população, maioritariamente saudável, ou 
seja, sem doença (209).  
 Um outro estudo com adolescentes (n=91) e jovens adultos (n=278), todos portadores 
de DM1, foi elaborado por Serrabulho et al. (2015) e concluiu que o estilo de vida destes é 
saudável. De facto, a maioria destes participantes faz entre 5 a 8 refeições por dia, com 
ingestão diária de leite, fruta, vegetais e sopa, embora este padrão seja mais forte no grupo 
dos adolescentes, tal como acontece com a prática de atividade física. Este estudo não 
abordou comportamentos de risco (210). 
 Quanto aos adolescentes com DII, no nosso melhor conhecimento, não existem 
estudos acerca dos comportamentos de saúde nem acerca do seu estilo de vida. 
 
 
PARTE II – DESENHO DO ESTUDO 
 
1. Objetivos 
Este estudo foi pensado para se clarificar qual o impacto da vivência de uma doença 
crónica, nas conceções doença e nos estilos de vida dos adolescentes com DM1 ou com DII. 
Nesse sentido, definimos os seguintes objetivos: 
1) Caracterizar as conceções de saúde e de doença e os estilos de vida de adolescentes 
com DM1 e de adolescentes com DII; 
2) Comparar os adolescentes com DM1 com os adolescentes com DII, em relação às 
conceções de saúde e de doença e aos estilos de vida, no sentido de compreender se 
a doença específica e o seu tratamento afetam estas três varáveis; 
3) Compreender, de forma mais aprofundada, de que maneira, a vivência de uma doença 
crónica influencia o estilo de vida destes adolescentes. 
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2. Metodologia e instrumentos 
A abordagem metodológica adotada nesta investigação foi a abordagem mista, que 
combina a análise de dados quantitativos com a análise de conteúdo qualitativo, 
proporcionado um conhecimento, mais aprofundado, dos fenómenos em estudo. Por um lado, 
a pesquisa qualitativa proporciona uma compreensão dos problemas ou objetos de estudo, a 
partir do seu ambiente natural, focando o ponto de vista e as perceções dos participantes, 
onde os fenómenos são contextualizados no meio de vida das pessoas (211). Por outro lado, 
a pesquisa quantitativa oferece um conjunto de dados numéricos, que permite medir e 
quantificar as tendências, as atitudes e as opiniões acerca de um tema, numa 
determinada amostra da população, permitindo a generalização e comparação dos 
resultados obtidos (212).  
 Relativamente aos instrumentos qualitativos, foi realizada uma breve entrevista do 
tipo semiestruturado, cujo guião foi construído com o intuito de se caracterizar a experiência 
de doença e de se perceber de que maneira a sua vivência (e respetivo tratamento) tem 
implicações no estilo de vida dos participantes, ou seja, questionando-se sobre as mudanças 
no bem-estar, na alimentação, na atividade física, sobre as perspetivas de vida e de futuro, 
assim como explorar as possíveis ambivalências geradas por esta experiência (ver em 
anexo). Optámos por este tipo de entrevista pois permite que sejam colocadas questões 
previamente definidas, assim como outras que surjam do decorrer da entrevista, ou seja, o 
guião não é fixo e as perguntas são abertas. Há ainda a possibilidade de se focar a entrevista 
nos assuntos que interessam à investigação, de contornar respostas pouco esclarecedoras 
e, assim, recolher informações mais detalhadas (213, 214). Quanto aos instrumentos de 
natureza quantitativa, utilizamos o Questionário de Crenças sobre a Doença - Versão Breve, 
versão portuguesa do The Illness Perception Questionnaire – Brief (IPQ-Brief) (184), traduzida 
por McIntyre et al. (ver em anexo). A autorização para a sua aplicação foi cedida, via e-mail, 
por Elizabeth Broadbent (versão original) e por Teresa McIntyre (versão portuguesa). Também 
utilizámos uma versão adaptada do Questionário de Comportamentos e Saúde em Jovens 
em Idade Escolar (ver em anexo), a versão portuguesa do Health Behaviour in School-Aged 
Children (HBSC), cuja autorização para a sua utilização foi cedida via e-mail, pela 
Professora Doutora Margarida Gaspar de Matos, responsável pela implementação do 
HBSC em Portugal. De facto, o questionário é o instrumento mais utilizado nas 
metodologias quantitativas, pois tem uma estrutura fechada, com hipóteses de resposta 
previamente estabelecidas e codificadas, que facilitam a sua análise com recurso à 
estatística (215). 
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Estes instrumentos foram aplicados a toda a amostra, com exceção da minientrevista, 
que foi aplicada a 16 participantes (8 por patologia, divididos uniformemente por sexo e faixa 
etária), de acordo com a disponibilidade destes, na altura da recolha de dados. 
2.1. The Illness Perception Questionnaire – Brief 
Este instrumento é a versão mais reduzida do The Illness Perception Questionnaire 
(IPQ), originalmente criado por Weimman et al., em 1996, para avaliar as representações 
cognitivas de doença, seguindo a linha de pensamento de Leventhal et al.. O IPQ nasceu 
como alternativa quantitativa, a partir da dificuldade sentida com a análise das conceções de 
doença, realizada através das metodologias qualitativas, uma vez que todo o processo de 
investigação se tornava moroso e as respostas eram muito variadas e não tinham 
propriedades psicométricas. O IPQ foi estruturado de acordo com os cinco componentes das 
conceções, anteriormente abordados. A primeira parte é constituída por uma lista de 12 
sintomas, sobre os quais se questiona com que frequência são sentidos, cuja resposta varia 
numa escala de quatro pontos, entre “a maior parte do tempo” e “nunca”. A segunda parte é 
composta por uma lista de 16 itens sobre a duração, as consequências e o controlo, cuja 
resposta é cotada numa escala de Likert de cinco pontos, entre “discordo completamente” e 
“concordo completamente”. A última parte aborda as crenças sobre as causas da doença, 
através de uma lista de 10 itens, onde a resposta segue o padrão anterior. No final, é pedido 
para enumerar, por ordem crescente de importância, três fatores que possam ter causado a 
doença. Este instrumento é flexível e aplicável numa grande diversidade de patologias, em 
indivíduos saudáveis ou doentes (185).  
O IPQ foi utilizado em diferentes contextos, obtendo-se resultados interessantes mas 
depois de os analisar, foram detetadas algumas variações na consistência interna e chegou-
se à conclusão que este deveria ser revisto. Em 2002, Moss-Morris et al. publicaram uma 
versão revista do IPQ, o IPQ-Revised (IPQ-R). Assim, esta versão acrescenta itens sobre o 
autocontrolo, o controlo obtido com o tratamento e uma dimensão de duração cíclica. Além 
disso, estes autores argumentavam que a versão original do IPQ não abrangia as respostas 
emocionais contidas nas perceções de doença, já que este se focava apenas nos aspetos 
cognitivos e, por isso, foram adicionados itens sobre sentimentos provocados pela doença. 
No entanto, a estrutura do instrumento não sofreu grandes alterações. Na primeira parte, 
foram adicionados dois novos sintomas e, em vez da frequência de ocorrência destes, é 
perguntado se estes se manifestaram desde que surgiu a doença, e se serão específicos 
daquela doença. A segunda parte, agora com 50 itens, permite perceber qual o grau de 
coerência da doença, isto é, se a doença faz algum sentido para o doente. Na terceira parte, 
foram adicionados oito itens sobre a causa da doença (216). 
Os melhoramentos feitos ao instrumento tornaram-no complexo e longo, sendo difícil 
de aplicar quando há pouco tempo para o fazer e em doentes mais velhos, mais debilitados 
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ou com capacidades mais reduzidas de leitura e de escrita. Por isso, foi criada uma versão 
breve do IPQ-R, o IPQ-Brief, publicada em 2006, por Broadbent et al.. Além de ser mais 
adequado para as situações já referidas, este é muito útil quando a investigação usa outros 
instrumentos, quando se pretende avaliar as perceções de doença em diferentes momentos 
e em estudos de base populacional. O IPQ-B é composto por 9 itens, onde cada um resume 
uma dimensão da perceção de doença, ou seja, são escalas de um único item com avaliação 
linear contínua. As respostas são cotadas numa escala de Likert, que varia entre 0 e 10. O 
item 9 é um item de resposta aberta, onde se pode enumerar, por ordem crescente de 
importância, as três principais causas da doença. A análise do instrumento é simples: 
1. Consequências: quanto maior o valor, maior o grau de interferência da doença na vida; 
2. Duração: quanto maior o valor, maior a duração da doença; 
3. Autocontrolo: quanto maior o valor, maior a perceção de controlo; 
4. Controlo com o tratamento: quanto maior o valor, maior a perceção de controlo com o 
tratamento; 
5. Identidade: quanto maior o valor, maior a perceção de sintomas;  
6. Preocupação: quanto maior o valor, maior o grau de preocupação com a doença; 
7. Compreensão: quanto maior o valor, maior o grau de compreensão da doença; 
8. Emoções: quanto maior o valor, maior a perceção de impacto emocional. 
Em alguns casos, também é possível perceber se a doença é vista como benigna ou 
como uma ameaça, calculando uma pontuação geral, a partir dos itens métricos (com inversão 
dos itens 3, 4 e 7) (184). 
De acordo com McIntyre, uma das autoras da versão portuguesa do IPQ-B, este foi 
validado e adaptado para a população portuguesa, por Trovisqueira, em 2007, num estudo 
onde se analisou as perceções de doença num grupo de doentes pós-enfarte do miocárdio. 
A escala de Likert utilizada passou de 0 a 10 para 0 a 4, uma vez que se tornava complexo, 
para pessoas com baixo nível de escolaridade, cotar a resposta numa escala mais detalhada. 
Apesar de ainda não estar validado, especificamente para adolescentes, o instrumento é de 
fácil compreensão para este público, podendo ser utilizado, quer com a faixa etária, quer com 
as patologias em questão. 
 
2.2. Health Behaviour in School-Aged Children – World Health Organization (HBSC)  
O HBSC é um projeto colaborativo internacional da OMS, que existe desde 1982 e 
investiga e monitoriza a saúde, o bem-estar, o ambiente social e os comportamentos de 
saúde, dos jovens em idade escolar, com o objetivo de intervir nas políticas de promoção e 
de educação para a saúde. O questionário do projeto é aplicado a cada quatro anos, quando 
os jovens têm 11, 13 e 15 anos, em 44 países europeus e nos EUA. Em Portugal, o HBSC 
começou a ser aplicado em 1998 nas escolas públicas do ensino regular, de todo o país e 
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todo o processo é conduzido pala Faculdade de Motricidade Humana da Universidade 
Técnica de Lisboa, através do Projeto Aventura Social & Saúde (217, 218).  
O questionário original aborda as seguintes temáticas: ambiente socioeconómico, 
comportamentos alimentares, obesidade e dieta para redução de peso, imagem corporal, 
saúde oral, queixas de saúde e acidentes, autoperceção do estado de saúde, satisfação com 
a vida, atividade física e sedentarismo, comportamento sexual, uso de substâncias, ambiente 
escolar, bullying e provocação, relações familiares e de pares (218). Por ser um instrumento 
muito extenso e complexo, foi adaptado para responder aos objetivos deste estudo, tendo 
como base o relatório de 2010, sobre a situação dos jovens portugueses (219). Assim, o 
questionário aborda os hábitos alimentares – pequeno-almoço, consumo de fruta, vegetais, 
doces e refrigerantes (foram adicionados itens acerca do consumo de fast-food, de leite, de 
derivados do leite, e de água); horas de sono; hábitos de higiene oral; imagem corporal – 
opinião sobre o corpo e sobre o aspeto físico; atividade física – número de horas, 
modalidades, meio de deslocação para a escola e duração do percurso; tempo livre e novas 
tecnologias – número de horas de utilização de televisão e computador, uso de internet e 
meios de comunicação com os pares; uso de substâncias – tabaco, álcool e drogas; 
comportamento sexual – uso de métodos contracetivos; relações de amizade e grupos de 
pares; escola – ambiente escolar, pares e provocação; saúde e bem-estar (foi acrescentada 
uma questão relacionada com o grau de impedimento na realização de atividades, provocado 
pela doença). Antes destas questões, foi adicionado um grupo de perguntas para a 
caracterização da amostra – idade, escolaridade, tipologia familiar e local de residência; assim 
como perguntas relacionadas com a patologia – diagnóstico (DM1 – valor da HbA1c e uso de 
bomba infusora; DII – subtipo, tratamento, cirurgia, grau de atividade), idade no diagnóstico, 
história familiar de doença e grau de parentesco, número de internamentos e participação em 
grupos de doentes. 
 
3. Amostra e critérios de seleção 
A nossa amostra é constituída por 68 utentes das consultas externas de 
Endocrinologia Pediátrica e de Gastrologia Pediátrica, de um hospital central da região Norte 
de Portugal. É uma amostra por conveniência, cujo n final foi determinado com base na 
população acessível durante o período do estudo. O n final relativo à metodologia qualitativa 
foi determinado de acordo com o critério de saturação, isto é, quando o “acréscimo de dados 
e informações (…) não altera a compreensão do fenómeno estudado” (220). Foram definidos 
critérios de inclusão e de exclusão, para a seleção dos participantes. Assim, estes deveriam 
ser adolescentes, com idades compreendidas entre os 12 e os 18 anos e terem sido 
diagnosticados com DM1 ou com DII há, pelo menos 6 meses, para que já existisse 
experiência significativa com a doença. Todos os utentes que tivessem outra doença crónica 
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sintomática em simultâneo, ou algum défice cognitivo, comunicacional, sensorial ou outro que 
impossibilitasse a sua participação autónoma, seriam excluídos, assim como aqueles com 
idade inferior a 12 anos ou superior a 18. 
 
4. Procedimentos 
O estudo foi apresentado à Direção Clínica do Departamento de Pediatria, que 
nomeou os Elos de Ligação, no caso, dois elementos da equipa clínica (médicas) que 
introduziram o investigador e fizeram a ligação entre este e os utentes. Posteriormente, o 
estudo foi apresentado à Comissão de Ética em Saúde do hospital, que aprovou a sua 
realização. Assim sendo, a recolha de dados decorreu entre Março e Junho de 2015, nas 
Consultas Externas e no Hospital de Dia de Pediatria Não Oncológica, onde alguns utentes 
com DII faziam tratamento. 
Apesar de haver os Elos de Ligação, a maior parte das vezes, a sua função foi 
desempenhada pela equipa de enfermagem, que estava mais disponível e próxima dos 
utentes, uma vez que antes da consulta, todos eles passavam pela triagem e aqui a equipa 
de enfermagem indicava os possíveis participantes, de acordo com os critérios de seleção 
estabelecidos. De seguida, o estudo era apresentado aos pais e aos adolescentes, através 
de um folheto informativo e de uma breve apresentação oral do mesmo, assim como das 
regras associadas à investigação com humanos (confidencialidade, privacidade, liberdade 
para participar e desistir, ausência de riscos e de despesas) dando-lhes oportunidade para 
colocar questões ou eventuais dúvidas acerca de todo o processo de investigação. Após 
obtenção do Consentimento Informado por parte dos pais do adolescente, era-lhes pedido 
para não interferirem nem espreitarem as respostas, principalmente quando os instrumentos 
eram aplicados na sala de espera, por não haver um gabinete com privacidade, disponível 
para o efeito. Apenas era permitido que estes ajudassem a responder às questões acerca dos 
aspetos clínicos, por exemplo, sobre o número de internamentos ocorridos, se havia algum 
familiar com a mesma doença ou o grau de atividade da doença (no caso da DII), pois os 
adolescentes nem sempre tinham conhecimento disso. Quando nem os pais, nem os 
adolescentes sabiam preencher os dados clínicos, o Elo de Ligação ou um enfermeiro fornecia 
as informações em falta. A recolha de dados decorreu durante os tempos de espera entre 
consultas e exames ou no final destes, demorou cerca de 20 minutos e, em alguns casos, foi 
interrompida pela consulta, sendo retomada depois. Alguns pais não aceitaram participar, 
precisamente por causa do pouco tempo disponível no dia da consulta e dos planos que 
tinham para depois. Por outro lado, alguns adolescentes também não quiseram participar, 
porque não queriam falar acerca da doença. Todas as entrevistas foram realizadas num 
gabinete, onde estavam asseguradas as condições de privacidade dos participantes. Os pais 
autorizaram a sua gravação áudio para posterior transcrição e não estavam presentes. A 
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realização das entrevistas foi condicionada, não só pela vontade e disponibilidade de tempo 
dos participantes, mas também pela ocupação do gabinete. Todos os instrumentos eram 
anónimos e não continham informações que permitissem a identificação do adolescente, ao 
qual foi atribuído um número de participante. Os adolescentes não manifestaram dificuldades 
de interpretação ou na resposta aos mesmos. 
 Quanto à análise do material recolhido, os dados quantitativos foram tratados 
estatisticamente, com recurso ao software informático Statistics Package for Social Sciences 
(SPSS), versão 21, com o qual se procedeu ao cálculo de frequências e à comparação de 
médias, com testes não paramétricos, para comparação de grupos (Chi-quadrado, teste de 
Mann-Whitney-U e teste de Kruskal-Wallis, consoante os tipos de variáveis e o número de 
grupos em comparação). Os dados de natureza qualitativa, após transcrição integral, foram 
submetidos à análise de conteúdo, com definição de categorias e de subcategorias e 
contagem de unidades de registo. 
 
PARTE III – RESULTADOS E DISCUSSÃO 
1. Resultados 
Em seguida são apresentados os resultados do estudo. Começamos pelos dados 
quantitativos, com a descrição das frequências, por patologia. Não existem valores perdidos 
em nenhuma das variáveis em análise.  
 
1.1. Caracterização da amostra 
A nossa amostra é constituída por utentes (N=68) das consultas externas de 
Endocrinologia Pediátrica e de Gastrologia Pediátrica de um hospital central da Região Norte. 
Quanto à patologia, 47,06% (n=32) são portadores de DM1 e 52,94% (n=36) são portadores 
de DII. Todos são adolescentes, com idades compreendidas entre os 12 e os 18 anos (?̅?14,76, 
± 1,80), dos quais 63,24% (n=43) são do sexo masculino. A família nuclear (pais e filhos) é a 
mais frequente (70,59%), seguindo-se a família monoparental (26,47%), cuja parentalidade é 
assumida pela mãe, na maioria dos casos. Relativamente à escolaridade, na altura da recolha 
dos dados, mais de metade dos adolescentes (54,41%) frequentava o 3º ciclo do ensino 
básico. Dos restantes, 35,29% frequentavam o ensino secundário e 10,29% frequentavam o 
2º ciclo. 
Os adolescentes com DM1 tinham, em média 14 anos (?̅?14,78, ± 1,70, min/máx 12-
18). Quanto ao estado metabólico, 56,3% encontram-se em descontrolo metabólico, isto é, 
com valores de HbA1c superiores a 7,9% (?̅? 9,76, ± 2,29, min/máx 6,10%-14%). Apesar de o 
valor recomendado para se considerar que existe controlo metabólico ser de 7,5%, definimos 
o limite de 7,9% porque é comum, na adolescência, haver flutuações na HbA1c e a partir de 
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8% é que se considera descontrolo metabólico significativo, o que não invalida a necessidade 
de se tomar medidas quando o valor ultrapassa os 7,5%. Apenas 15,63% utilizam bomba 
infusora. A idade média, na altura do diagnóstico, era de 7,48 anos (± 3,96, min/máx 1,5-15 
anos), o que corresponde a 78,13% de diagnósticos ocorridos durante a infância, isto é, até 
aos 11 anos inclusive. Quanto aos anos com doença, 65,63% tem DM1 há mais de 5 anos, 
sendo o tempo médio de 7,30 anos (± 4,10, min/máx 1-15 anos). Relativamente ao número 
de internamentos devido à DM1, 56,25% refere ter sido internado até duas vezes, 25% três 
ou mais vezes e 18,75% nunca foi internado. Quanto à existência de familiares com a mesma 
doença, 34,38% têm algum familiar com DM1, a saber: pai (n=2), irmãos/avós/tios (n=3) e 
primos (n=4). Dos 32 adolescentes com DM1, apenas 25% (n=8) participa em grupos ou em 
associações de doentes, ainda que online. 
Os adolescentes com DII tinham, em média 14 anos (?̅?14,75, ± 1,90, min/máx 12-18). 
Relativamente ao subtipo de DII, 58,3% têm DC e 41,7% têm CU. Quanto à atividade da 
doença, 66,67% encontravam-se em remissão e a maioria, 94,44% não fez cirurgia. O 
tratamento é realizado em casa por 58,33%, através de imunossupressores (47,22%), 
corticosteroides (8,33%) ou 5-ASA (2,78%), e no hospital de dia por 41,67% com medicação 
biológica. A idade média, na altura do diagnóstico, era de 11,67 anos (± 2,99, min/máx 3-17 
anos), o que corresponde a 38,89% de diagnósticos ocorridos durante a infância, isto é, até 
aos 11 anos inclusive. Quanto aos anos com doença, 50% tem DII há 2 anos ou menos, sendo 
o tempo médio de 3,08 anos (± 2,81, min/máx 0-13 anos). Relativamente ao número de 
internamentos devido à DII, 66,67% refere ter sido internado até duas vezes, 5,56% três ou 
mais vezes e 27,78% nunca foi internado. Quanto à existência de familiares com a mesma 
doença, 22,22% têm algum familiar com DII, a saber: mãe (n=1), irmãos (n=2), tios (n=4) e 
primos (n=3). Dos 36 adolescentes com DII, apenas 5,56% participa em grupos ou em 
associações de doentes, ainda que online. 
 
1.2. Caracterização dos estilos de vida e comportamentos de saúde 
1.2.1. Hábitos alimentares, higiene oral e sono 
A maioria dos adolescentes toma o pequeno-almoço diariamente, durante a semana, 
e ao fim de semana: 
 Todos os dias Às vezes Nunca 
DM1 DII DM1 DII DM1 DII 
Pequeno-almoço 
(semana) 
96,88% 91,67% 3,13% 8,33% 0% 0% 
Pequeno-almoço 
(fim-de-semana) 
64,38% 75% 15,63% 25% 0% 0% 
Tabela 1. Frequência do pequeno-almoço 
Nem todos os adolescentes da nossa amostra comem fruta e vegetais e, o consumo 
diário destes alimentos, assim como do leite e seus derivados, é mais frequente nos 
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adolescentes com DII. Quase metade dos adolescentes come doces e bebe refrigerantes, por 
vezes, várias vezes ao dia, o que não acontece com o fast-food, que é raro na dieta destes 
adolescentes. A ingestão de água é muito frequente: 
 
Várias vezes ao 
dia 
Pelo menos uma 
vez ao dia 
Pelo menos uma 
vez por semana 
Raramente ou 
nunca 
DM1 DII DM1 DII DM1 DII DM1 DII 
Fruta 9,38% 13,89% 34,38% 52,78% 40,63% 11,11% 15,63% 22,22% 
Vegetais 18,75% 19,44% 40,63% 58,33% 18,75% 16,67% 21,88% 5,56% 
Doces 40,63% 36,11% 3,13% 11,11% 21,88% 38,89% 34,38% 13,89% 
Refrigerantes 21,88% 30,56% 15,63% 8,33% 15,63% 22,22% 46,88% 38,89% 
Leite 0% 19,44% 50% 58,33% 40,63% 19,44% 9,38% 2,78% 
Lacticínios 6,25% 16,67% 40,63% 50% 37,50% 25% 15,63% 8,33% 
Fast-food 12,50% 25% 6,25% 0% 6,25% 0% 75% 75% 
Água 84,38% 91,67% 6,25% 8,33% 6,25% 0% 3,13% 0% 
Tabela 2. Hábitos alimentares 
A maioria dos adolescentes lava os dentes diariamente, embora mais de metade não 
o faça, mais do que uma vez por dia: 
 
Mais do que 
uma vez por dia 
Pelo menos uma 
vez ao dia 
Pelo menos uma 
vez por semana 
Raramente ou 
nunca 
DM1 DII DM1 DII DM1 DII DM1 DII 
Lavagem 
dos dentes 
59,38% 63,89% 37,50% 33,33% 3,13% 2,78% 0% 0% 
Tabela 3. Higiene oral 
Relativamente às horas de sono, durante a semana, a maior parte dos adolescentes 
dorme 8 horas ou menos e ao fim de semana, 8 horas ou mais: 
 
Menos de 8h 8h Mais de 8h 
DM1 DII DM1 DII DM1 DII 
Horas de sono 
(semana) 
34,38% 33,33% 50% 41,67% 15,63% 25% 
Horas de sono 
(fim de semana) 
18,75% 11,11% 34,38% 38,89% 46,88% 50% 
Tabela 4. Hábitos de sono 
1.2.2. Imagem corporal 
A maioria dos adolescentes está satisfeita com o seu corpo e com o seu aspeto físico: 
  DM1 DII 
Corpo 
Magro 15,63% 13,89% 
Ideal 56,25% 63,89% 
Gordo 28,13% 22,22% 
Aspeto 
físico 
Não penso no meu aspeto físico 9,38% 11,11% 
Não tenho bom aspeto 
Tenho mau aspeto 
12,50% 5,56% 
Tenho um aspeto norma 62,50% 75% 
Tenho bom / muito bom aspeto 15,63% 8,33% 
Tabela 5. Imagem corporal 
1.2.3. Atividade física  
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Na semana anterior à data da recolha de dados, a maioria dos adolescentes praticou 
atividade física, especialmente os adolescentes com DM1. Nem todos praticam atividade 
física fora da escola, mas a maior parte dedica-lhe 2 a 3 horas, e uma pequena parte, 7 horas 
ou mais. A maior parte dos adolescentes praticou alguma modalidade desportiva, nos 6 meses 
que antecederam a participação neste estudo, principalmente desportos com bola (futebol, 
futsal, basquetebol e voleibol), desportos de solo (ginástica e atletismo) e desportos aquáticos 
(natação e canoagem). Relativamente ao percurso casa-escola, a maioria dos adolescentes 
com DM1 vai para a escola de carro, enquanto que a maioria dos adolescentes com DII vai 
para a escola a pé, de bicicleta ou de transportes públicos ou de mota. Na maior parte dos 
casos, a duração do percurso não ultrapassa os 10 minutos: 
  DM1 DII 
Atividade física  
(última semana) 
Nunca 9,38% 2,78% 
Menos de três vezes por semana 34,38% 58,33% 
Três ou mais vezes por semana 40,63% 27,78% 
Todos os dias 15,63% 11,11% 
Desporto 
(últimos 6 meses) 
Nunca pratiquei 6,25% 5,56% 
Não 31,25% 36,11% 
Sim 62,50% 58,33% 
Horas de atividade 
física fora da escola 
Nenhuma 15,63% 30,56% 
30 minutos 9,38% 13,89% 
1 hora 18,75% 13,89% 
2 a 3 horas 34,38% 22,22% 
4 a 6 horas 15,63% 5,56% 
7 horas ou mais 6,25% 13,89% 
Meio de deslocação 
para a escola 
A pé ou bicicleta 25% 27,78% 
Transportes públicos ou mota 21,88% 25% 
Carro da família ou de amigos 53,13% 47,22% 
Tempo do percurso 
casa-escola 
1 a 5 minutos 25% 22,22% 
6 a 10 minutos 37,50% 36,11% 
11 a 20 minutos 25% 33,33% 
21 a 30 minutos 3,13% 5,56% 
Mais de 30 minutos 9,38% 2,78% 
Tabela 6. Atividade física 
1.2.4. Tempo livre e novas tecnologias 
Nos tempos-livres, todos os adolescentes utilizam a televisão, a consola e o 
computador para se entreterem, especialmente ao fim de semana, em que a maior parte utiliza 
estas tecnologias durante 4 horas ou mais. Durante a semana, o tempo diário gasto com estas 
tecnologias varia entre menos de 30 minutos a 3 horas. Relativamente à internet, todos os 
adolescentes tem acesso à internet em casa ou fora, utilizando-a várias vezes por dia. Quanto 
às tecnologias utilizadas para comunicar com os amigos, as preferidas são a internet e as 
mensagens de texto: 
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30 minutos ou menos 1 a 3 horas 4 horas ou mais 
DM1 DII DM1 DII DM1 DII 
Horas TV 
(semana) 
31,25% 41,67% 43,75% 38,89% 25% 19,44% 
Horas TV 
 (fim-de-semana) 
9,38% 30,56% 43,75% 33,33% 46,88% 36,11% 
Horas PC 
(semana) 
25% 36,11% 50% 36,11% 25% 27,78% 
Horas PC  
(fim-de-semana) 
15,63% 22,22% 37,50% 38,89% 46,88% 38,89% 
Tabela 7. Tempo livre e novas tecnologias 
1.2.5. Uso de substâncias 
Alguns dos adolescentes afirmaram já ter experimentado tabaco, álcool e drogas. O 
consumo regular de tabaco e de drogas (haxixe) é mais frequente nos adolescentes com DM1 
e o álcool (cerveja e alcopops) é consumido de forma esporádica, semanal ou mensal, por 
vezes, de forma excessiva, quer pelos adolescentes com DM1, quer com DII. Do lote de 
substâncias consumidas pelos adolescentes com DM1, também fazem parte os estimulantes, 
o LSD, a cocaína, o ecstasy e os medicamentos utilizados como droga: 
  
Sim Não Idade 1ªvez (?̅?; ±) 
DM1 DII DM1 DII DM1 DII 
Experimentar 
Álcool 
 34,38% 38.89% 65,63% 61,11% 14; 2,28 13,07; 2,13 
Ficar 
embriagado 
 27,27% 21,43% 72,73% 78,57% 15,67; 1,15 16; 0 
Nº de 
embriaguezes 
4 ou mais 9,09% 7,14% 
  1 a 3 18,18% 14,29% 
Nenhuma 72,73% 78,57% 
Experimentar 
Tabaco 
 18,75% 19,44% 81,25% 80,56% 14,67; 1,51 14,14; 2,48 
Frequência 
Tabaco 
Todos os dias 16,67% 0% 
 
Pelo menos 1 
vez por semana 
16,67% 0% 
Pelo menos 1 
vez por mês 
33,33% 0% 
Não consumo 33,33% 100% 
Experimentar 
Drogas 
 9,38% 2,78% 90,63% 97,22% 15,33; 1,53 16; 0 
Frequência 
Drogas 
Todos os dias 0% 0% 
 
Pelo menos 1 
vez por semana 
33,33% 0% 
Pelo menos 1 
vez por mês 
0% 0% 
Não consumo 66,67% 100% 
Tabela 8. Uso de substâncias 
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Na nossa amostra, o consumo de substâncias, ainda que não seja um hábito, é mais 
evidente entre os rapazes e começou um ano mais cedo, em comparação com as raparigas. 
As raparigas ficam embriagadas com mais frequência, mas a idade da primeira embriaguez 
foi igual à dos rapazes: 
 Tabaco  Álcool Embriaguez Drogas 
Raparigas 
Sim 16% 32% 37,50% 4% 
Não 84% 68% 62,50% 96% 
Idade 1ªvez (?̅?; ±) 15; 1,26 14; 1,07 16; 0,58 14 
Rapazes 
Sim 20,93% 39,53% 17,65% 6,98% 
Não 79,07% 60,47% 82,35% 93,02% 
Idade 1ªvez (?̅?; ±) 14; 2,33 13; 2,60 16; 1 16; 1 
Tabela 9. Uso de substâncias, por sexo 
1.2.6. Comportamentos sexuais 
A maioria dos adolescentes ainda não tinha tido relações sexuais, mas aqueles que 
tiveram eram portadores de DM1, costumam utilizar métodos contracetivos, principalmente o 
preservativo. Aqueles que disseram já ter tido relações sexuais são, na sua maioria, rapazes 
e a primeira vez aconteceu, um ano mais cedo, do que nas raparigas: 
Relações sexuais 
DM1 DII 
Sim Não Sim Não 
Raparigas 
Sim 8% 
18,75% 81,25% 13,89% 86,11% 
Não 92% 
Idade 1ªvez (?̅?; ±) 16; 1,41 
Rapazes 
Sim 20,93% 
Não 79,07% 
Idade 1ªvez (?̅?; ±) 15; 2,26 
Tabela 10. Comportamentos sexuais, por sexo 
1.2.7. Relações de amizade e grupo de pares 
Na nossa amostra, todos os adolescentes têm dois ou mais amigos e, para a maioria, 
é fácil falar com o seu melhor amigo e arranjar novos amigos: 
  DM1 DII 
Amigos 
Nenhum 0% 0% 
1 0% 0% 
2 ou mais 100% 100% 
Falar com 
amigos 
Não tenho / Não vejo 0% 2,78% 
Difícil 9,38% 2,78% 
Fácil  90,63% 94,44% 
Fazer novos 
amigos 
Muito difícil 0% 2,78% 
Difícil 15,63% 13,89% 
Fácil  50% 50% 
Muito fácil 34,38% 33,33% 
Tabela 11. Relações de amizade e grupos de pares 
1.2.8. Escola 
Alguns adolescentes não gostam da escola mas, a maioria quase nunca falta às aulas. 
No geral, existem um bom ambiente escolar e um bom relacionamento com os colegas. Nos 
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dois meses que antecederam a participação neste estudo, a maioria dos adolescentes nunca 
ficou sozinho na escola por os colegas não quererem a sua companhia. Durante esse mesmo 
período, existiram poucos comportamentos de provocação entre colegas: 
  DM1 DII 
Gostar da escola 
Sim 68,75% 77,78% 
Não 31,25% 22,22% 
Faltas às aulas 
Falto muito 3,13% 0% 
Às vezes 21,88% 22,22% 
Quase nunca 75% 77,78% 
Gosto de estar com os 
meus colegas 
Falso 0% 2,78% 
Nem verdadeiro nem falso 15,63% 13,89% 
Verdadeiro  50% 50% 
Os meus colegas são 
simpáticos e prestáveis 
Falso 0% 0% 
Nem verdadeiro nem falso 9,38% 11,11% 
Verdadeiro 90,63% 88,89% 
Os meus colegas 
aceitam-me como sou 
Falso 0% 0% 
Nem verdadeiro nem falso 3,13% 5,56% 
Verdadeiro 96,88% 94,44% 
Ficar sozinho na escola, 
porque os colegas não 
quiseram a companhia, 
nos últimos 2 meses 
Várias vezes 0% 0% 
Poucas vezes 25% 27,78% 
Não aconteceu  75% 72,22% 
Quantas vezes foste 
provocado na escola, nos 
últimos 2 meses 
Diversas vezes por semana 3,13% 0% 
Cerca de 1 vez por semana 0% 0% 
2 a 3 vezes num mês 0% 0% 
Apenas 1 ou 2 vezes 6,25% 11,11% 
Não fui provocado 90,63% 88,89% 
Tabela 12. Ambiente escolar 
1.2.9. Saúde e bem-estar 
Entre os sintomas físicos abordados, os sintomas que são sentidos com mais 
frequência, pelos adolescentes em geral, são o cansaço ou exaustão e a dor de costas, Os 
sintomas menos reportados são a dor de estômago e as tonturas. Relativamente aos sintomas 
psicológicos, os sintomas mais frequentes, são a dificuldade em adormecer e o nervosismo, 
enquanto que o medo é o menos sentido. No entanto, todos os outros sintomas, quer sejam 
físicos ou psicológicos, são sentidos com alguma frequência: 
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Quase todos os 
dias 
Mais do que uma vez 
por semana 
Raramente ou nunca 
DM1 DII DM1 DII DM1 DII 
Dor de cabeça 0% 2,78% 18,75% 25% 81,25% 72,22% 
Dor de estômago 0% 11,11% 9,38% 13,89% 90,63% 75% 
Dor de costas 0% 11,11% 46,88% 27,78% 53,13% 61,11% 
Dor de pescoço ou 
ombros 
6,25% 2,78% 37,50% 33,33% 56,25% 63,89% 
Cansaço ou exaustão 18,75% 13,89% 40,63% 47,22% 40,63% 38,89% 
Tonturas  0% 2,78% 12,50% 5,56% 87,50% 91,67% 
Triste ou deprimido 6,25% 0% 28,13% 25% 65,63% 75% 
Dificuldades em 
adormecer 
12,50% 16,67% 12,50% 16,67% 75% 66,67% 
Irritado 9,38% 0% 34,38% 41,67% 56,25% 58,33% 
Nervoso 9,38% 5,56% 40,63% 50% 50% 44,44% 
Medo  0% 2,78% 12,50% 16,67% 87,50% 80,56% 
Tabela 13. Sintomas físicos e psicológicos 
Relativamente à sensação de interferência da doença nas atividades, as opiniões 
dividem-se entre nada e muito, sendo mais favoráveis nos adolescentes com DII. Quando 
questionados acerca do estado da sua saúde, metade dos adolescentes considera que a sua 
saúde está boa, embora as opiniões variem entre excelente e má. Quanto ao nível de 
satisfação com a vida, numa escala de 0-10, a maioria cotou a sua satisfação entre 7 e 10, o 
que nos indica que estão satisfeitos e, no geral, uma grande parte deles sente-se feliz: 
  DM1 DII 
Até que ponto a doença impede de 
fazer coisas que gostas 
Muito 9,38% 0% 
Bastante 6,25% 5,56% 
Mais-ou-menos 31,25% 25% 
Pouco 18,75% 30,56% 
Nada 34,38% 38,89% 
Como está a saúde 
Má 9,38% 0% 
Razoável  28,13% 33,33% 
Boa 50% 58,33% 
Excelente 12,50% 8,33% 
0Satisfação com a vida 
0 – 3 3,13% 0% 
4 – 6 25,01% 36,11% 
7 - 10 71,88% 63,89% 
Estado geral 
Infeliz 0% 0% 
Pouco feliz 3,13% 5,56% 
Feliz 59,38% 75% 
Muito feliz 37,50% 19,44% 
Tabela 14. Saúde e bem-estar 
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1.3. Caracterização das conceções de doença – IPQ Brief 
A tabela abaixo mostra a distribuição das respostas ao IPQ-B, por patologia. Olhando 
para as respostas, conseguimos perceber que o instrumento é sensível, pois as respostas 
distribuem-se pela escala, com exceção do item 2, acerca da duração da doença, o que é já 
era esperado, uma vez que se trata de doenças crónicas. 
  
Tabela 15. Caracterização das conceções de doença, por patologia – IPQ-Brief 
IPQ – Brief 
Itens                       Escala % ?̅? ± Min Máx % ?̅? ± Min Máx 
1) Qual o grau em 
que a sua doença 
afeta a sua vida? 
0 21,9% 
1,47 1,135 0 4 
27,8% 
1,11 0,820 0 2 
1 34,4% 33,3% 
2 21,9% 38,9% 
3 18,8% 0,00% 
4 3,1% 0,00% 
2) Quanto tempo 
pensa que vai 
durar a sua 
doença? 
2 3,1% 
3,84 0,448 2 4 
2,8% 
3,78 0,485 2 4 
3 9,4% 16,7% 
4 87,5% 80,6% 
3) Qual o grau de 
controlo que sente 
sobre a sua 
doença? 
0 0,00% 
2,56 0,878 1 4 
8,3% 
2,53 1,320 0 4 
1 12,5% 11,1% 
2 31,3% 25% 
3 43,8% 30,6% 
4 12,5% 25% 
4) Até que ponto 
pensa que o seu 
tratamento pode 
ajudar a sua 
doença? 
1 6,3% 
3,37 0,942 1 4 
0,00% 
3,47 0,736 2 4 
2 12,5% 13,9% 
3 18,8% 25% 
4 62,5% 61,1% 
5) Qual o grau em 
que sente 
sintomas da sua 
doença? 
0 21,9% 
1,50 1,136 0 4 
19,4% 
1,53 1,055 0 4 
1 25% 27,8% 
2 43,8% 36,1% 
3 0,00% 13,9% 
4 9,4% 2,8% 
6) Qual o grau de 
preocupação com 
a sua doença? 
0 0,00% 
2,69 0,859 1 4 
5,6% 
2,22 1,149 0 4 
1 12,5% 25% 
2 18,8% 25% 
3 56,3% 30,6% 
4 12,5% 13,9% 
7) Até que ponto 
sente que 
compreende a sua 
doença? 
0 0,00% 
3,19 0,965 1 4 
5,6% 
2,81 1,117 0 4 
1 9,4% 5,6% 
2 9,4% 22,2% 
3 34,4% 36,1% 
4 46,9% 30,6% 
8) Até que ponto a 
sua doença o 
afeta 
emocionalmente? 
0 25% 
1,78 1,518 0 4 
33,3% 
1,42 1,339 0 4 
1 25% 25% 
2 21,9% 16,7% 
3 3,1% 16,7% 
4 25% 8,3% 
Até que ponto sente 
que a sua doença 
ameaça a sua vida? 
100% 14,16 4,43 7 23 100% 13,25 4,32 5 22 
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Relativamente ao item 1, que aborda as consequências da doença, percebemos que 
para a maioria dos adolescentes, a doença afeta a sua vida, embora pouco. No entanto, nota-
se que, entre aqueles que têm DM1, há alguns adolescentes que sentem que a doença afeta 
bastante a sua vida. 
 Quanto à duração da doença (item 2), a maioria dos adolescentes perceciona a sua 
doença como uma doença que poderá durar para sempre, embora alguns, especialmente 
aqueles que têm DII, acreditem que a doença possa durar muito tempo, mas sem ser para 
toda a vida. 
 Em relação à perceção de autocontrolo sobre a doença (item 3), grande parte dos 
adolescentes acredita que tem um autocontrolo razoável. Ainda assim, há adolescentes com 
DII que acreditam não ter qualquer capacidade para controlar a sua doença, enquanto outros 
acreditam ter muitíssimo controlo. 
 Já o controlo com o tratamento (item 4) apresenta valores médios superiores aos 
anteriores, indicando que o tratamento os vai ajudar muitíssimo no controlo da doença. Mesmo 
assim, há adolescentes que não percecionam assim tanto benefício no tratamento.  
 Quanto à perceção de sintomas (item 5), a maioria tem a sensação de ter poucos 
sintomas, mas há adolescentes que percecionam uma sintomatologia significativa. 
 Em termos de preocupação com a doença (item 6), grande parte dos adolescentes 
mostrou-se preocupado e essa preocupação é mais elevada entre aqueles que têm DM1, o 
que contrasta com a despreocupação de alguns adolescentes com DII. 
 Apesar dos níveis de preocupação, a maior parte dos adolescentes acredita que 
compreende, relativamente, bem a sua doença (item 7) e, mais uma vez, a perceção de 
compreensão é superior entre os adolescentes com DM1, havendo casos de adolescentes 
com DII que acreditam não compreender a sua doença. 
 Quanto à resposta emocional à doença (item 8), que inclui as perceções de “sentir-se 
zangado, assustado, perturbado ou deprimido”, concluímos que, para a maioria, a doença tem 
pouco impacto emocional. Ainda assim, salientamos que ¼ dos adolescentes com DM1 
acredita que a doença os afeta muitíssimo emocionalmente, enquanto que outros acreditam 
que a doença não afeta nada emocionalmente. 
 Como sugerido nas instruções de cotação do instrumento, calculamos a perceção de 
ameaça da doença. Após a inversão dos itens 3, 4 e 7, calculamos o Alfa de Cronbach para 
verificar a confiabilidade da variável e obtivemos um valor de p=,653, para o grupo dos 
adolescentes com DM1 e um valor p=,626 para o grupo dos adolescentes com DII. No primeiro 
grupo, a confiabilidade aumentaria para p=,741 se fosse excluído o item relativo à 
preocupação e, no segundo grupo teríamos um p=,705 se excluíssemos o item relativo à 
compreensão. No entanto, optamos por manter todos os itens, uma vez que cada item avalia 
uma dimensão diferente das perceções de doença. Assim sendo, procedemos ao somatório 
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dos itens, que pode variar entre 0-40 e obtivemos uma perceção de ameaça baixa, isto é, para 
a maioria, a doença é percecionada como benigna e não como uma ameaça à vida. 
 Por último, procedemos à análise das causas apontadas pelos adolescentes, como 
possíveis explicações para o surgimento da sua doença. Para cada patologia, foram sugeridas 
pelos sujeitos 27 causas diferentes, que foram agrupadas nas 14 categorias seguintes: 
problemas de sono, esforços, sedentarismo, excesso de cuidados (de terceiros), destino, 
crescimento, congénita, autocuidado, dieta, causas patogénicas, genética e hereditariedade, 
emoções, causas orgânicas e causas desconhecidas. No caso dos adolescentes com DM1, 
as três causas apontadas com mais frequência foram a dieta (50%), que inclui 
comportamentos como a ingestão excessiva de açúcar e de doces e a má alimentação; a 
genética e hereditariedade (34,4%) e o sedentarismo (21,9%), quase sempre associado à 
reduzida prática de atividade física. Entre os adolescentes com DII, as três causas apontadas 
com mais frequência foram a dieta (38,9%), frequentemente associada à má alimentação ou 
à ingestão de certos alimentos que possam ter ferido o intestino (por exemplo, leite de vaca); 
as causas desconhecidas (27,8%) e a genética e hereditariedade (22,2%). Tendo em conta 
que no instrumento eram pedidas três causas a cada participante, percebemos que os 
adolescentes com DII tinham mais dificuldade em conseguir encontrar tantas causas, 
acabando por considerar que a sua doença tem causas desconhecidas (DII - 61,1% - 1 causa; 
19,4% 2 causas; 19,4% 3 causas; DM1 – 50% 1 causa; 15,6% 2 causas; 34,4% 3 causas). 
 
1.4. Comparação dos resultados obtidos pelos dois grupos - DM1 e DII 
1.4.1. Dados socio-clínicos 
Encontramos algumas diferenças estatisticamente significativas, quando comparamos 
os adolescentes com DM1 com os adolescentes com DII, relativamente ao momento em que 
ocorreu o diagnóstico (infância/adolescência) e consequentemente, ao tempo passado com a 
doença, e, também à participação em grupos ou em associações de doentes. Assim, 
percebemos que, na nossa amostra, os casos de DM1 foram diagnosticados, 
maioritariamente, durante a infância (até aos 11 anos inclusive), enquanto os casos de DII 
foram diagnosticados, maioritariamente, na adolescência. Tratando-se de uma amostra de 
adolescentes, era de esperar, tal como aconteceu, que existissem diferenças quanto ao tempo 
decorrido com a doença, isto é, o grupo dos adolescentes com DM1 tem uma história de 
vivência com a doença mais longa do que o grupo de adolescentes com DII, facto que está 
intimamente ligado à variável anterior. Quanto à participação em grupos ou em associações 
de doentes, percebemos que são os adolescentes com DM1 que têm mais tendência para 
participar nestes grupos. Não encontramos diferenças estatisticamente significativas em 
relação à idade, ao sexo, à escolaridade, à tipologia de família dos participantes, à existência 
de familiares com a mesma doença nem ao número de internamentos ocorridos. 
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Variável Valor do teste P 
Diagnóstico na infância/adolescência 10,663 ,001ª 
Tempo com a doença 272,000 ,000b 
Participação em grupos ou associações de doentes 5,107 ,038ª,c  
a. Teste de Chi-Quadrado b. Teste de Mann-Whitney U   c. Teste Exato de Fisher 
Tabela 16. Comparação de médias – dados socio-clínicos 
 
1.4.2. Estilos de vida e comportamentos de saúde 
Após a observação das frequências obtidas nas variáveis do HBSC, onde reparamos 
que havia algumas diferenças, decidimos verificar se essas diferenças são estatisticamente 
significativas, comparando os adolescentes com DM1 e com DII, relativamente ao seu estilo 
de vida e aos comportamentos de saúde. 
Nos hábitos alimentares, encontramos diferenças estatisticamente significativas em 
relação ao consumo de leite, que aponta para um maior consumo por parte dos adolescentes 
com DII. Encontramos também diferenças estatisticamente significativas em relação à 
frequência do consumo de tabaco, o que nos indica que, apesar de apenas uma pequena 
parte de amostra consumir tabaco, são os adolescentes com DM1 que o fazem com mais 
frequência, já que os adolescentes com DII tiveram um primeiro contacto com a substância e 
optaram por não a consumir. Não encontramos diferenças estatisticamente significativas em 
relação às variáveis associadas à higiene oral, ao sono, à imagem corporal, à atividade física, 
aos tempos-livres e novas tecnologias, ao consumo de álcool e de substâncias (drogas), aos 
comportamentos sexuais, às relações de amizade e grupos de pares, à escola ou à saúde e 
bem-estar. 
Tabela 17. Comparação de médias – estilos de vida e comportamentos de saúde 
1.4.3. Conceções de doença IPQ-Brief 
Uma vez que a nossa amostra se divide em dois grupos, com duas patologias distintas, 
decidimos verificar se existem diferenças estatisticamente significativas, em relação às 
conceções de doença, através da comparação de médias entre adolescentes com DM1 e com 
DII., Tendo em conta que as doenças, e respetivo tratamento, são diferentes, a nossa ideia 
foi perceber se existem ou não, diferenças provocadas pelas características especificas de 
cada uma, ou se as conceções de doença não diferem entre patologias. 
 Assim sendo, utilizamos o teste de Mann-Whitney U e concluímos que não existem 
diferenças estatisticamente significativas em relação a todas as dimensões das conceções de 
doença, medidas pelo IPQ-B. A exceção está nas causas de doença, mais concretamente 
Variável Valor do teste p 
Frequência do consumo de leite 356,000 ,003b 
Frequência de consumo de tabaco 7,000 ,014b 
b. Teste de Mann-Whitney U 
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nas causas desconhecidas, que são indicadas quase exclusivamente pelos adolescentes com 
DII. 
Variável Valor do teste p 
Causas desconhecidas 7,593 ,006ª 
a. Teste de Chi-Quadrado   
Tabela 18. Comparação de médias – conceções de doença 
1.4.4. Comparação entre adolescentes com a mesma patologia 
 Pondo a hipótese de que não tanto o tipo de doença, mas outras variáveis socio-
clínicas poderiam associar-se a diferentes estilos de vida e conceções, analisámos também 
se havia diferenças a nível interno dos grupos, isto é, apenas entre os adolescentes com DM1 
e apenas entre os adolescentes com DII, e que pudessem estar relacionadas com as 
especificidades de cada patologia. 
1.4.4.1. DM1 
Comparamos as médias obtidas em todas as variáveis, no grupo de adolescentes com 
DM1, tentando perceber se as características socio-clínicas – sexo, idade, idade no 
diagnóstico, duração da doença, momento do diagnóstico, tipologia de família, estado 
metabólico, uso de bomba infusora, número de internamentos, participação em grupos de 
doentes – poderiam indicar diferenças no estilo de vida e nas conceções de doença. 
Quanto ao uso de bomba infusora, apesar de apenas uma pequena parte dos 
adolescentes com DM1 a utilizar, verificamos diferenças estatisticamente significativas, em 
relação ao valor da HbA1c e obviamente, ao estado metabólico, assim como ao consumo de 
fruta, à ingestão de água e à higiene oral. Nas restantes variáveis, assim como nos itens do 
IPQ-B, não encontramos quaisquer outras diferenças a assinalar. Portanto, concluímos que 
os adolescentes com bomba infusora apresentam níveis de HbA1c inferiores aos restantes, 
estão dentro dos valores considerados para o controlo metabólico, consomem fruta e ingerem 
água, com mais frequência ao longo do dia e têm hábitos de higiene oral mais satisfatórios, 
relativamente à frequência diária de lavagem de dentes.  
Variável Valor do teste p 
Valor da HbA1c 24,000 ,024b 
Estado metabólico 22,500 ,007b 
Frequência de consumo de fruta 21,000 ,010b 
Frequência de ingestão de água 39,500 ,021b 
Frequência de lavagem dos dentes 35,000 ,049b 
b. Teste de Mann-Whitney U   
Tabela 19. Comparação de médias - adolescentes com e sem bomba infusora 
 Quanto ao estado metabólico, comparamos os adolescentes em controlo e em 
descontrolo metabólico e verificamos que existem diferenças estatisticamente significativas 
em relação à utilização da internet na sala de casa e à variável sentir-se triste ou deprimido, 
ou seja, os adolescentes que estão em descontrolo metabólico (HbA1c ≥ 8%) utilizam, com 
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menos frequência, a internet na sala de sua casa e sentem-se tristes ou deprimidos, com mais 
frequência do que aqueles que estão metabolicamente controlados. Nas restantes variáveis, 
não se verificaram diferenças estatisticamente significativas. Nas conceções de doença, 
verificamos que os adolescentes que estão em descontrolo metabólico têm uma perceção 
inferior de autocontrolo sobre a sua doença.  
Variável Valor do teste P 
Frequência de utilização da internet na sala (casa) 10,663 ,034b 
Sentir-se triste ou deprimido 272,000 ,000b 
Perceção de autocontrolo sobre a doença (IPQ-B) 5,107 ,038b 
b. Teste de Mann-Whitney U   
Tabela 20. Comparação de médias - adolescentes em (des)controlo metabólico 
 A fase de desenvolvimento – infância ou adolescência (idade ≥ 12 anos) - em que a 
DM1 foi diagnostica também tem influência nos comportamentos de saúde. Na nossa amostra 
verificamos diferenças na frequência de se tomar o pequeno-almoço ao fim de semana, na 
frequência do consumo de doces, nas horas de utilização do PC durante a semana, na idade 
em que aconteceu o primeiro consumo de tabaco, no facto de já se ter experimentado álcool 
e no estado metabólico. Estas diferenças indicam que os adolescentes cujo diagnóstico 
aconteceu durante a adolescência, saltam mais vezes o pequeno-almoço ao fim de semana, 
consomem doces com mais frequência, passam mais horas no computador durante a 
semana, experimentam tabaco mais em idades mais jovens, já experimentaram álcool e estão 
metabolicamente controlados, em comparação com os adolescentes cujo diagnóstico 
aconteceu na infância. Não foram encontradas mais diferenças estatisticamente significativas 
nas restantes variáveis. Nas perceções de doença, encontramos diferenças estatisticamente 
significativas no item relativo ao grau de preocupação face à doença, que indicam uma maior 
preocupação nos adolescentes cujo diagnóstico aconteceu durante a infância. 
Variável Valor do teste P 
Tomar o pequeno-almoço ao fim de semana 57,000 ,027b 
Frequência do consumo de doces 39,000 ,019b 
Horas de utilização do PC durante a semana 39,500 ,017b 
Idade na primeira vez que consumiu tabaco ,000 ,046b 
Experimentar álcool 46,000 ,022b 
Estado metabólico 40,500 ,013b 
Grau de preocupação face à doença (IPQ-B) 38,500 ,023b  
b. Teste de Mann-Whitney U   
Tabela 21. Comparação de médias – diagnóstico na infância versus adolescência 
Comparamos também os adolescentes mais novos (12-15) com os adolescentes mais 
velhos (16-18) e encontramos algumas diferenças estatisticamente significativas, 
nomeadamente em relação ao consumo de tabaco, álcool e substancias, às relações sexuais, 
às faltas à escola, à sensação de cansaço ou exaustão, ao grau de impedimento à realização 
de coisas de que gostam e ao nível de satisfação com a vida. Estas diferenças mostram-nos 
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que, os adolescentes mais velhos já experimentaram tabaco, álcool e drogas e já tiveram 
relações sexuais. Também são estes que faltam mais vezes à escola, que se sentem mais 
cansados ou exaustos, que sentem mais impedimento para fazer o que gostariam e que se 
mostram menos satisfeitos com a vida. Nas restantes variáveis, não se verificaram diferenças 
estatisticamente significativas. Nas perceções de doença, encontramos diferenças 
estatisticamente significativas no grau em que a doença afeta a vida e no impacto emocional, 
levando-nos a perceber que são os adolescentes mais velhos que sentem que a doença afeta 
com mais gravidade, a vida deles e que lhes provoca respostas emocionais mais negativas.  
Variável Valor do teste P 
Experimentar tabaco 60,000 ,003b 
Experimentar álcool  53,000 ,005b 
Experimentar substâncias 77,000 ,008b 
Ter tido relações sexuais 60,000 ,003b 
Faltar à escola 68,500 ,025b 
Sentir-se cansado ou exausto 50,000 ,009b 
Doença como impedimento para fazer coisas 59,500 ,033b 
Satisfação com a vida 51,500 ,015b 
Grau em que a doença afeta a vida (IPQ-B) 55,000 ,021b 
Grau em que a doença afeta emocionalmente (IPQ-B) 55,000 ,021b 
b. Teste de Mann-Whitney U   
Tabela 22. Comparação de médias - adolescentes mais novos e mais velhos 
Quanto à participação em grupos ou em associações de doentes, encontramos 
diferenças estatisticamente significativas nas variáveis sobre a escolaridade e sobre a 
utilização de bomba infusora. Estas dizem-nos que os adolescentes que participam em grupos 
de doentes frequentam níveis de ensino mais baixos e a maioria usa bomba infusora. Não 
foram encontradas mais diferenças estatisticamente significativas, nem em relação às 
perceções de doença. 
Variável Valor do teste p 
Ano de escolaridade 56,000 ,0043b 
Bomba infusora 9,560 ,009a, c 
a. Teste de Chi-Quadrado b. Teste de Mann-Whitney U   c. Teste Exato de Fisher 
Tabela 23. Comparação de médias – participação em grupos de doentes 
Relativamente aos anos de vivência com a doença (até 2 anos, entre 2 e 5 anos, mais 
de 5 anos), encontramos diferenças estatisticamente significativas sobre a frequência de 
consumo de fast-food, ao meio de transporte utilizado na deslocação para a escola, no tempo 
passado no computador durante a semana, na idade do primeiro consumo de tabaco e no 
sentir-se cansado ou exausto. Assim, os adolescentes que têm a doença há menos tempo 
consomem fast-food com mais frequência, utilizam, com mais frequência, o carro para irem 
para a escola e nunca experimentaram tabaco. Aqueles que têm a doença há mais de 5 anos 
passam menos tempo no computador durante a semana e sentem-se cansados ou exaustos 
com menos frequência. 
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Variável Valor do teste p 
Frequência de consumo de fast-food 7,212 ,027b 
Meio de deslocação para a escola  6,691 ,035b 
Horas de utilização do PC durante a semana 7,086 ,029b 
Idade no 1º consumo de tabaco 4,000 ,046b 
Sentir-se cansado ou exausto 6,747 ,034b 
b. Teste de Mann-Whitney U   
Tabela 24. Comparação de médias – duração da doença 
Em relação ao sexo, encontramos diferenças estatisticamente significativas apenas 
no número de horas de atividade física praticada fora da escola e no tempo passado a ver TV 
durante a semana. Estas diferenças dizem-nos que são os rapazes que praticam mais horas 
de atividade física fora da escola e que passam mais tempo a ver televisão, durante a semana. 
Variável Valor do teste P 
Horas de atividade física fora da escola 60,000 ,024b 
Horas passadas a ver TV durante a semana 65,500 ,034b 
b.    Teste de Mann-Whitney U   
Tabela 25. Comparação de médias – rapazes e raparigas 
Por último, em relação ao número de internamentos (nenhum, até 2, ≥3), encontramos 
diferenças na frequência do consumo de doces, no meio de transporte utilizado na deslocação 
para a escola, no número de horas passadas no computador durante a semana e na 
frequência de utilização de internet na sala, em casa. Estas diferenças indicam que, os 
adolescentes que tiveram um ou dois internamentos são os que consomem menos doces e 
são os que utilizam mais os transportes públicos, como meio de deslocação para a escola. 
Quanto às horas passadas no computador durante a semana e à frequência de utilização da 
internet na sala, os adolescentes que nunca foram internados são os que passam mais horas 
no computador durante a semana e são os que utilizam mais a internet na sala, em casa. Pelo 
contrário, aqueles que já foram internados três ou mais vezes, são os que passam menos 
horas no computador durante a semana e são os que utilizam menos a internet na sala, em 
casa. Não encontramos diferenças estatisticamente significativas nas restantes variáveis, 
assim como nos itens do IPQ-B. 
Variável Valor do teste p 
Frequência do consumo de doces 6,492 ,039d 
Meio de deslocação para a escola  6,372 ,041d 
Horas de utilização do PC durante a semana 8,315 ,016d 
Frequência de utilização da internet na sala (casa) 9,838 ,007d 
d. Teste de Kruskal-Wallis   
Tabela 26. Comparação de médias – frequência de internamentos 
1.4.4.2. DII 
Tal como na situação anterior, comparamos as médias obtidas em todas as variáveis, 
no grupo de adolescentes com DII, tentando perceber se as características socio-clínicas – 
sexo, idade, idade no diagnóstico, duração da doença, momento do diagnóstico, tipologia de 
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família, atividade da doença, subtipo clinico de DII, tipo e local de tratamento, número de 
internamentos, participação em grupos de doentes – poderiam indicar diferenças no estilo de 
vida e nas conceções de doença. 
Quanto ao grau de atividade da doença (em remissão ou ativa), encontramos 
diferenças estatisticamente significativas em relação à frequência do consumo de leite, à 
idade em que experimentaram tabaco e álcool pela primeira vez e à noção de ser aceite pelos 
amigos da escola. Não encontramos diferenças estatisticamente significativas nas restantes 
variáveis. As diferenças encontradas mostram que os adolescentes cuja doença estava ativa, 
consumiam leite com mais frequência, experimentaram tabaco e álcool em idades mais 
precoces e pensam que nem todos os seus amigos os aceitam como são. Quanto às 
perceções de doença, encontramos diferenças estatisticamente significativas na perceção de 
autocontrolo, no grau de preocupação com a doença, no impacto emocional e na perceção 
de ameaça, o que nos permite concluir que os adolescentes cuja doença estava ativa, tinham 
uma menor perceção de autocontrolo sobre a sua doença, estavam mais preocupados com a 
doença, sentiam-se mais afetados emocionalmente e percecionavam a doença como mais 
ameaçadora. 
Variável Valor do teste p 
Frequência do consumo de leite 82,000 ,019b 
Idade na primeira vez em que experimentou tabaco  ,000 ,042b 
Idade na primeira vez em que experimentou álcool  3,000 ,015b 
Os meus amigos aceitam-me como sou 120,000 ,042b 
Perceção de autocontrolo sobre a doença (IPQ-B) 83,000 ,035b 
Grau de preocupação face à doença (IPQ-B) 78,000 ,022b 
Grau em qua a doença afeta emocionalmente (IPQ-B) 57,000 ,003b 
Grau de ameaça sentido (IPQ-B) 57,500 ,004b 
b. Teste de Mann-Whitney U   
Tabela 27. Comparação de médias - adolescentes com doença ativa ou em remissão 
 Em relação ao sexo, encontramos diferenças estatisticamente significativas nas 
variáveis sobre o consumo de vegetais, ficar sozinho na escola, sentir-se nervoso, sentir-se 
com medo, em relação ao sentimento geral e ao local onde fazem o tratamento. Assim, 
percebemos que as raparigas comem vegetais com menos frequência, ficam mais vezes 
sozinhas na escola, por ninguém querer a companhia delas, sentem-se nervosas e com medo, 
com mais frequência e, no geral, sentem-se menos felizes. O tratamento em meio hospitalar 
é feito, maioritariamente, pelos rapazes. Nas perceções de doença, encontramos diferenças 
estatisticamente significativas em relação ao grau de preocupação face à doença e ao impacto 
emocional. Mais uma vez, são as raparigas que se mostram mais preocupadas face à doença 
e que sentem que esta as afeta emocionalmente. 
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Variável Valor do teste P 
Frequência do consumo de vegetais 86,000 ,013b 
Ficar sozinho  80,000 ,002b 
Sentir-se nervoso 87,000 ,014b 
Sentir-se com medo 112,000 ,048b 
Sentimento geral 107,000 ,044b 
Local de tratamento 3,860 ,049ª  
Grau de preocupação face à doença (IPQ-B) 92,000 ,038b 
Grau em que a doença afeta emocionalmente (IPQ-B) 94,000 ,044b 
a. Teste do Chi-quadrado                        b. Teste de Mann-Whitney u   
Tabela 28. Comparação de médias – rapazes e raparigas 
 Entre os adolescentes mais novos (12-15) e os mais velhos (16-18), encontramos 
diferenças estatisticamente significativas em relação à idade de diagnóstico, às horas de sono 
durante a semana, a ficar sozinho na escola e a ter dificuldades em adormecer. Concluímos 
que os adolescentes mais velhos dormem menos horas durante a semana e têm mais 
dificuldades em adormecer. Os adolescentes mais novos ficam, com mais frequência, 
sozinhos na escola, porque os colegas não querem a sua companhia. Não encontramos 
diferenças estatisticamente significativas nas restantes variáveis, assim como nos itens do 
IPQ-B. 
Variável Valor do teste p 
Horas de sono durante a semana 65,500 ,002b 
Ficar sozinho na escola 102,000 ,030b 
Ter dificuldades em adormecer 100,000 ,036b 
b. Teste de Mann-Whitney U   
Tabela 29. Comparação de médias - adolescentes mais novos e mais velhos 
Comparando os adolescentes que fazem o tratamento em casa com aqueles que o 
fazem em meio hospitalar, encontramos diferenças estatisticamente significativas nas horas 
de sono durante a semana, que nos indicam que aqueles que fazem o tratamento no hospital 
dormem mais horas durante a semana. Quanto às perceções de doença, encontramos 
diferenças estatisticamente significativas na perceção de autocontrolo sobre a doença, que é 
superior naqueles que fazem o tratamento em casa. 
Variável Valor do teste P 
Horas de sono durante a semana 79,500 ,007b 
Perceção de autocontrolo sobre a doença (IPQ-B) 70,500 ,004b 
b. Teste de Mann-Whitney U   
Tabela 30. Comparação de médias – tratamento em casa ou no hospital  
 Quanto ao momento em que ocorreu o diagnóstico (infância ou adolescência), 
encontramos diferenças estatisticamente significativas em relação à frequência de consumo 
de refrigerantes, ao número de modalidades desportivas praticadas e ao estado geral de 
saúde percebido. Concluímos que os adolescentes, cujo diagnóstico aconteceu durante a 
infância, bebem mais refrigerantes, praticam menos modalidades desportivas e consideram 
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que o seu estado de saúde é bom. Não encontramos diferenças estatisticamente significativas 
nas restantes variáveis, assim como nos itens do IPQ-B. 
Variável Valor do teste P 
Frequência do consumo de refrigerantes 88,500 ,025b 
Número de modalidades desportivas praticadas  30,000 ,017b 
Estado geral de saúde  100,000 ,045b 
b. Teste de Mann-Whitney U 
Tabela 31. Comparação de médias – diagnóstico na infância versus adolescência 
 Quanto à tipologia de família (monoparental ou nuclear), encontramos diferenças 
estatisticamente significativas nas variáveis utilização de internet na escola e em locais 
públicos, falar com os amigos ao telefone ou telemóvel, já ter tido relações sexuais e sentir-
se irritado. Estas diferenças dizem-nos que os adolescentes inseridos numa família 
monoparental utilizam mais vezes a internet na escola e em locais públicos, falam com os 
amigos, com mais frequência, ao telefone ou ao telemóvel e já tiveram relações sexuais. Por 
outro lado, estes sentem-se irritados com menos frequência. Não encontramos diferenças 
estatisticamente significativas nas restantes variáveis, assim como nos itens do IPQ-B. 
Variável Valor do teste P 
Utilização de internet na escola 55,500 ,010b 
Utilização de internet em locais públicos   58,500 ,011b 
Falar com os amigos ao telefone ou telemóvel  69,500 ,046b 
Ter relações sexuais 72,000 ,003b 
Sentir-se irritado 72,000 ,034b 
b. Teste de Mann-Whitney U   
Tabela 32. Comparação de médias – família monoparental ou nuclear 
Relativamente ao tempo de vivência com a doença (até 2 anos, entre 2 e 5 anos, mais 
de 5 anos), encontramos diferenças estatisticamente significativas no consumo de 
refrigerantes, nas horas de atividade física realizada fora da escola, na ocorrência e na 
frequência de embriaguezes. Concluímos que os adolescentes, cujo diagnóstico aconteceu 
há menos de dois anos, consomem refrigerantes com menos frequência e praticam menos 
horas de atividade física fora de escola. Entre aqueles cujo diagnóstico aconteceu há mais de 
cinco anos, as embriaguezes já aconteceram e em maior número. Não encontramos 
diferenças estatisticamente significativas nas restantes variáveis, assim como nos itens do 
IPQ-B. 
Variável Valor do teste P 
Frequência do consumo de refrigerantes 6,078 ,048b 
Horas de atividade física fora da escola  6,805 ,037b 
Já ficaste embriagado 8,273 ,016b 
Quantas vezes ficaste embriagado 8,851 ,012b 
b. Teste de Mann-Whitney U  
Tabela 33. Comparação de médias – duração da doença 
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 Por último, encontramos diferenças estatisticamente significativas, entre os 
adolescentes com DC e com CU, quanto à idade de diagnóstico, aos anos com a doença, à 
frequência do consumo de fast-food, à prática de atividade física na última semana, ao tempo 
passado no computador durante a semana e à dieta, enquanto possível causa de doença. 
Estas diferenças permitiram perceber que a CU é diagnosticada em idades mais precoces do 
que a DC e por isso, os adolescentes com CU já têm mais anos de convivência com a doença. 
Além disso, os adolescentes com CU consomem fast-food com menos frequência, na semana 
anterior à sua participação neste estudo, tinham praticado menos atividade física e passam 
menos horas no computador durante a semana. Quanto à dieta como possível causa para a 
DII, são os adolescentes com DC que a referem mais vezes. Não encontramos diferenças 
estatisticamente significativas nas restantes variáveis, nem nos outros itens do IPQ-B. 
Variável Valor do teste p 
Idade no diagnóstico  90,000 ,029b 
Anos com a doença  68,000 ,003b 
Frequência do consumo de fast-food  108,000 ,034b 
Atividade física na última semana 94,500 ,022b 
Horas de utilização do PC durante a semana 92,000 ,025b 
Dieta como causa de doença 3,860 ,049ª  
a. Teste do Chi-Quadrado          b. Teste de Mann-Whitney U 
Tabela 34. Comparação de médias – subtipos de DII 
1.5. Análise de conteúdo 
Após transcrição e leitura transversal de todas as entrevistas, procedeu-se à análise 
de conteúdo das mesmas, através da criação de uma matriz de análise, com categorias e 
subcategorias, que permitiram classificar, por temas, as unidades de registo. Algumas 
categorias tiveram origem no guião da entrevista e outras tiveram origem em temas que 
surgiram com o decorrer da entrevista, dada a sua natureza semiestruturada. Assim sendo, 
encontramos seis categorias e 26 subcategorias: 
1. Vivência da doença – inclui os elementos que caracterizam a experiência subjetiva de 
doença, em termos de perceções agradáveis e desagradáveis de doença e da sensação 
de suporte relacionado com a mesma, assim como os sinais e sintomas, os fatores 
stressores que a podem agravar e o regresso à normalidade; 
2. Diagnóstico – inclui os elementos que caracterizam o momento do diagnóstico da 
doença e as experiências associados, como a reação subjetiva ao diagnóstico, os 
acontecimentos imediatos e a aquisição de novas competências para gerir a doença; 
3. Tratamento – inclui os elementos que caracterizam o tratamento, em termos de 
perceções agradáveis e desagradáveis sobre o mesmo, a sua autogestão e as várias 
opções terapêuticas; 
4. Impactos – inclui registos sobre o impacto da doença e/ou do tratamento nas várias 
dimensões da vida – relações familiares e com os pares, escola, corpo, rotinas, 
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atividades de lazer e tempos-livres e a nível psicológico - incluindo as alterações que 
surgem no período de agudização da doença; 
5. Coping – definido como um processo dinâmico de mediação de situações de stresse, 
através da utilização de estratégias cognitivas e comportamentais, no caso, para lidar 
com a doença, com o tratamento e com o estigma social; 
6. Futuro – inclui as perspetivas acerca do futuro, em termos de evolução da doença e 
sobre a possibilidade desta poder interferir na carreira profissional e noutros planos 
futuros. Inclui ainda os desejos sobre a evolução da ciência e da medicina. 
Existe ainda, uma categoria denominada como “não sei”, que inclui respostas 
incompreensíveis ou do tipo “não sei”. 
As características socio-clinicas dos adolescentes que foram entrevistados são 
apresentadas na tabela seguinte:  
 
Tabela 35. Caracterização dos adolescentes entrevistados 
 
A matriz que apresentamos de seguida resume a análise de conteúdo, através da 
seleção de exemplos das unidades de registo, mais ilustrativas de cada subcategoria, para 
cada patologia. 
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Matriz de Análise de Conteúdo sobre a Vivência de Doença Crónica na Adolescência 
Categorias Definição categorial Subcategorias 
Definição 
conceptual 
Definição operacional 
Contagem 
DM1 DII 
Vivência da 
doença 
Elementos que 
caracterizam a 
experiência subjetiva 
de doença, em termos 
de perceções de 
doença e de suporte, 
assim como os sinais 
e sintomas da doença, 
os fatores stressores 
que a podem agravar 
e o regresso à 
normalidade. 
 
[+ perceção positiva] 
[- perceção negativa] 
Perceção de 
doença 
+ 
Aspetos agradáveis 
e desagradáveis da 
doença 
“É normal…viver com diabetes é viver 
com…é normal, é ter uma alimentação mais 
saudável, mais equilibrada…” P64 – ♂,13 
anos, DM1 
“Toda a gente diz que a Colite é melhor, é 
menos má que a Doença de Crohn, e 
acredito que seja… sinto que podia ser muito 
pior, por isso até…até não me posso queixar 
muito!” P66 – ♀,17 anos, DII-CU 
24 19 
- 
“Não desejo esta doença a ninguém.” P33 – 
♀,14 anos, DM1 
“Má, talvez má. Ou azar. Eu não sei como é 
que apanhei a doença entendes, para mim é 
azar.” P65 - ♂,15 anos, DII-DC 
33 28 
Perceção de 
suporte 
relacionado 
com a doença 
+ 
Sensação de apoio, 
ou da falta de apoio, 
dos pares, dos 
professores, dos 
familiares e da 
equipa clínica 
“Nós até temos muita gente a ajudar, aqui os 
médicos são muito bons.” P33 – ♀,14 anos, 
DM1 
“Sim, os meus professores sabem, alguns 
até têm a mesma doença que eu e também 
às vezes falamos, trocamos informações, eu 
com eles, e dizemos ‘e não sei o quê, tudo 
bem, ah tens que fazer aquele exame’…e 
falamos com eles e às vezes até é bom 
39 34 
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porque eu apoio a ele, ao professor, e ele 
apoia-me a mim e às vezes sabe e assim…é 
bom!” P61 – ♂,13 anos, DII-CU 
- 
“Na vida social é difícil fazer novas amizades 
e dizermos que…assumirmos que temos 
diabetes.” P37 – ♂,16 anos, DM1 
“Mas às vezes dá-me as dores e eles [os 
professores] pensam que estou a fazer farsa 
para não apresentar trabalhos ou assim…” 
P67 –♀,13 anos, DII-DC 
16 2 
Vivência da 
“normalidade” 
Imagem do 
adolescente, como 
portador de doença 
crónica, na sua 
perspetiva e na 
forma como pensa 
que os outros o 
veem 
“Na relação com as outras é normal, é como 
se fosse igual a elas mas…tenho uma 
doença mas essa doença não interfere na 
relação que tenho com as pessoas.” P64 – 
♂,13 anos, DM1 
“Os meus amigos não toma ninguém, 
ninguém ta habituado a tomar e eu tenho 
que tomar a medicação.” P61 – ♂,13 anos, 
DII-CU 
38 24 
Sinais e sintomas 
Sensações físicas e 
psicossomáticas da 
doença 
“Fico sempre mais cansado.” P49 – ♂,13 
anos, DM1 
“Estou com muita diarreia. Sinto-me muito 
cansada e tenho muitas dores…muitas 
vezes quero fazer alguma coisa e dá-me as 
dores e não consigo fazer nada.” P67 –♀,13 
anos, DII-DC 
1 20 
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Elementos 
stressores / 
desestabilizadores 
Influência de fatores 
que provocam o 
agravamento da 
doença 
“Quando estou de férias, noto até que a 
hemoglobina desce mas quando vou para as 
aulas não, porque fico muitas vezes sem dar 
insulina.” P37 – ♂,16 anos, DM1 
“Porque quando estou stressada dói-me a 
barriga, ou ansiosa.” P67 –♀,13 anos, DII-
DC 
8 17 
Diagnóstico 
Elementos que 
caracterizam o 
momento do 
diagnóstico da doença 
e as experiências 
subsequentes 
Reação subjetiva ao 
diagnóstico 
Impacto da notícia, 
do saber que se tem 
uma doença crónica 
“Ao início, pronto…eu fiquei diabética aos 5 
anos, no início…achei assim um bocado 
estranho, andar a picar-me cinco vezes por 
dia.” P4 – ♀,16 anos, DM1 
“Ah no início fiquei um bocado assustada, 
uma doença, ainda por cima, crónica e eu 
«txi o que é isto?!»”  P66 –♀,17 anos, DII-CU 
7 16 
Acontecimentos 
imediatos 
Necessidade de 
hospitalização, 
mudanças de 
hábitos 
“No início pronto…ainda estava naquela 
fase de…às vezes fazia valores altos, 
baixos, pronto… [no hospital]” P4 – ♀,16 
anos, DM1 
“No início foi complicado, pois como tava 
numa fase de…de crise, tive de estar 
internada e isso, tive de tomar muitas 
cortisonas, até tiveram de me injetar 
cortisona quando tava internada. Tive que 
ficar internada duas semanas, depois ficar 
em casa mais três semanas…” P66 –♀,17 
anos, DII-CU 
10 12 
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Aquisição de 
competências para 
gerir a doença 
Aprendizagem de 
habilidades, 
essenciais à 
autogestão da 
doença em casa 
“Contagem dos hidratos de carbono! Tem 
muitas contas…são muitos números…para 
a minha cabeça não dá! Tenho [dificuldades] 
…já nem tento!” P45 – ♂,16 anos, DM1 
“Quando eu estive lá com o saco e tudo, 
parecia que nada corria bem porque aquilo 
não aderia, pronto…” P47 –♀,16 anos, DII-
DC 
21 3 
Tratamento 
Elementos que 
caracterizam o 
tratamento 
 
[+ agradáveis] 
[- desagradáveis] 
Perceção do 
tratamento 
+ 
Aspetos agradáveis 
e desagradáveis do 
tratamento 
“Se não fosse o tratamento que tenho já não 
era igual…eu ainda tenho uma diabetes no 
início da diabetes…o tratamento ajuda na 
diabetes…ajuda muito, prontos.” P64 – ♂,13 
anos, DM1 
“O meu tratamento não é chato, são só dois 
comprimidos, um até é um complemento de 
ferro.” P66 –♀,17 anos, DII-CU 
20 16 
- 
“É muito difícil, tenho que dar insulina, no 
mínimo quatro vezes ao dia.” P37 – ♂,16 
anos, DM1 
“De vez em quando é bocado frustrante… 
enquanto as outras pessoas vivem as vidas 
normais, eu tenho que tomar aquela 
medicação, às vezes 8 comprimidos, outras 
vezes menos.” P50 – ♂,17 anos, DII-CU 
28 17 
Autogestão do 
tratamento 
Responsabilização 
do adolescente pela 
realização do 
“Eu dantes, quando andava no 7º, 8º ano, 
9º…não dava insulina ao almoço, que era na 
24 22 
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tratamento e das 
técnicas associadas 
escola. Ainda agora há dias que não dou.” 
P37 – ♂ ,16 anos, DM1 
“Tenho que tar sempre a pensar se não 
como aquilo, se devo comer aquilo se não 
devo, se…se devo tomar o medicamento, 
por exemplo os enemas ou não…tenho que 
controlar, ver se sempre ta tudo sempre 
certinho, se tou a perder sangue o se não 
estou, ou se as fezes são mais duras ou 
mais moles…é mais o controlar e tar sempre 
em cima das coisas…” P56 –♀,15 anos, DII-
CU 
Opções 
terapêuticas 
Opinião 
relativamente às 
diferentes opções de 
tratamento 
existentes 
“Com as canetas, por vezes os valores 
baixavam, mas agora com a bomba, os 
valores já estão muito…estão ótimos.” P4 – 
♀,16 anos, DM1 
“Já fiz dois com os iogurtes, é muito, muito 
difícil…” P67 –♀,13 anos, DII-DC 
16 13 
Impactos 
 
Impacto da doença 
e/ou do tratamento 
nas várias dimensões 
da vida, incluindo as 
alterações que surgem 
no período de 
agudização da doença 
 
[+ teve impacto] 
Perceção geral 
de impacto 
+ 
Noção da existência 
de impacto da 
doença ou do 
tratamento 
“Porque muda muito a vida de uma pessoa. 
Tudo…nas vezes que eu como, nas horas 
que eu durmo, naquilo que eu como, toda a 
vida mesmo, nas saídas, tudo mesmo.” P53 
–♀,16 anos, DM1 
“As pessoas falam «ah tenho problemas de 
estômago» mas nunca percebem quão 
grave isso pode ser e eu e o meu irmão 
aprendemos isso da pior maneira.” P50 – 
♂,17 anos, DII-CU 
34 29 
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[- não teve impacto] 
- 
“A diabetes não atrapalha nada.” P49 – ♂,13 
anos, DM1 
“Sinto-me bem, não me sinto assim tão 
afetado por essa doença…” P61 – ♂,13 
anos, DII-CU 
12 8 
Impacto nas 
relações 
familiares 
+ 
Interferência da 
doença e do 
tratamento nas 
relações familiares 
“Acho que os meus pais estão mais 
preocupados, é só isso.” P53 –♀,16 anos, 
DM1 
“A minha mãe tem sempre receio, porque a 
minha mãe não ficou muito bem… ficou tipo 
traumatizada.” P65 – ♂,15 anos, DII-DC 
2 8 
- 
“A minha família sempre me apoiou desde 
pequena e agora ainda me apoiam mais, 
compreendem, ajudam…” P33 –♀,14 anos, 
DM1 
“É boa! (…) continua na mesma… continua 
tudo igual.” P51 – ♂,17 anos, DII-DC 
11 8 
Impacto nas 
relações com 
os pares 
+ Interferência da 
doença e do 
tratamento nas 
relações com os 
pares 
“Foi os meus amigos [da freguesia] … nunca 
mais foram como eram, já não me chamam 
para sair e assim, têm medo que me 
aconteça alguma coisa, já me disseram, e 
mudou…agora são diferentes comigo, 
tratam-me de outra forma.” P37 – ♂,16 anos, 
DM1 
6 0 
- 
“Quando estou com as minhas colegas, com 
as minhas amigas, é fácil, porque elas não 
me julgam, elas não olham para mim e não 
18 12 
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dizem nada, apoiam-me…” P33 –♀,14 anos, 
DM1 
“A nível social, eu nunca tive nenhuns 
problemas…sempre fui uma pessoa 
sociável, sempre tive amigos, por isso…não 
perdi nenhum!” P65 – ♂,15 anos, DII-DC 
Impacto na 
escola 
+ 
Interferência da 
doença e do 
tratamento nas 
atividades da escola 
“Não podes fazer Educação Física porque 
tens os valores muito altos ou porque tens os 
valores muito baixos…” P33 –♀,14 anos, 
DM1 
“Hum…piorou muito, as notas baixaram, não 
consigo estudar como estudava, 
desconcentro-me nas aulas…” P67 –♀,13 
anos, DII-DC 
15 19 
- 
“É normal, é um dia que é como se fosse 
normal, é um dia como todos os outros.” P45 
– ♂,16 anos, DM1 
“Não é aquela doença que dá mais impacto 
na escola, e é isso, não faz grande impacto.” 
P61 – ♂,13 anos, DII-CU 
7 12 
Impacto no corpo 
Alterações corporais 
temporárias 
“Houve um ano que subiu um bocadinho a 
hemoglobina e notei que engordei um 
bocadinho…mas depois voltou ao normal.” 
P4 – ♀,16 anos, DM1 
“Fico mais magra, depois engordo, depois 
volto a ficar magra… durante o tratamento 
fico com a cara inchada… o corpo inchado… 
4 13 
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fico muito cansada.“ P67 –♀,13 anos, DII-
DC 
Alterações corporais 
permanentes 
“Faz a barriga gorda!” P53 –♀,16 anos, DM1 
“O pior mesmo é aqui as duas cicatrizes.” 
P47 –♀,16 anos, DII-DC 
6 12 
Impacto nas 
rotinas 
+ 
Alterações na dieta, 
na atividade física e 
no sono 
“As vezes que eu como, as vezes que eu 
durmo…o que eu como…tudo mesmo, é 
diferente.” P53 –♀,16 anos, DM1 
“Às vezes, às vezes acordo para ir à casa de 
banho e tenho que ir mesmo rápido senão 
tenho que mudar de roupa interior e é assim, 
às vezes.” P61 – ♂,13 anos, DII-CU 
33 17 
- 
“No desporto não faz interferência. Não, eu 
durmo bastante, gosto muito de dormir.” P68 
–♀,15 anos, DM1 
“Tento evitar picantes e essas coisas, mas 
também não comia isso antes, não fez muita 
diferença.” P66 –♀,17 anos, DII-CU 
12 7 
Impacto nas 
atividades de 
lazer e tempos-
livres 
+ 
Limitações à 
realização de 
atividades 
“Se nós tivermos os valores muito 
descontrolados naquele dia e tivermos 
marcado para fazer…para ir à piscina ou à 
praia, nós não podemos ir porque pode-nos 
acontecer alguma coisa, claro que é para o 
nosso bem…mas vão todos os nossos 
amigos e nós não podemos… apesar de já 
ter tido uma aula de surf, ter ido ao 
15 21 
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Paintball…isso são coisas que acontecem, 
mas é raro…”  P33 –♀,14 anos, DM1 
“Não consigo fazer muitas coisas. Ir à dança, 
fazer exercício físico, caminhar não consigo, 
porque fico logo muito cansada e não 
consigo…divertia-me mais.” P67 –♀,13 
anos, DII-DC 
- 
“Faço as mesmas coisas que fazia antes.” 
P68 –♀,15 anos, DM1 
“Normalmente é no computador a jogar, a 
ver séries, a falar com os meus amigos.” P47 
–♀,16 anos, DII-DC 
9 15 
Impacto 
psicológico 
+ 
Alterações no 
humor, na 
disposição e na 
personalidade 
“Eu acho que fiquei mais madura, ganhei 
mais responsabilidade, porque com a 
diabetes ganhas mais responsabilidade mas 
acho que fiquei, não é triste, é mais revoltada 
– «porquê que foi a mim que me aconteceu 
e não foi a outra pessoa?»” P33 –♀,14 anos, 
DM1 
“Dantes era mais feliz…tinha mais 
entusiasmo…agora é viver um dia de cada 
vez.” P67 –♀,13 anos, DII-DC 
10 34 
- 
“Não alterou nada…epá eu sempre fui boa 
pessoa!” P45 - ♂, 16 anos, DM1 
 “Eu digo sempre, «siiim, ta sempre tuuudo 
bem!»” P66 –♀,17 anos, DII-CU 
8 5 
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Coping 
Processo dinâmico de 
mediação de 
situações de stresse, 
através da utilização 
de estratégias 
cognitivas e 
comportamentais 
(115) 
Estratégias para 
lidar com a doença 
Formas de lidar com 
a doença 
“Acho que é fundamental termos o apoio dos 
nossos amigos (…) eu prefiro ter esses 
apoios do que tar sozinha nisto, digamos 
assim. O meu avô também tem diabetes tipo 
2, por isso, conseguimos partilhar assim as 
experiências com a diabetes.” P4 - ♀, 16 
anos, DM1 
“Não era aquela…eu não sou aquela pessoa 
que começa a chorar e a dizer «a minha vida 
acabou…», não…eu pá, percebi que tinha a 
doença e tinha que fazer alguma coisa, 
tentar entreter-me com alguma coisa que me 
fizesse esquecer da doença não é…então 
prontos, eu comecei a jogar um jogo…no 
PC…e acabei por, aquilo distraía-me e 
acabava por me esquecer da doença, e ao 
mesmo tempo ficava melhor…” P65 – ♂,15 
anos, DII-DC 
18 25 
Estratégias para 
lidar com o 
tratamento 
Formas de lidar com 
o tratamento 
“Deito-me mais tarde, porque…para não ter 
que a meio da noite…para medir os valores 
deito-me à meia-noite.” P33 –♀,14 anos, 
DM1 
“[medicamento] mas eu tento andar sempre, 
como são duas saquetas, ando sempre com 
elas nos bolsos quando for sair ou assim, 
pode ser que haja, tenha que ir para algum 
sítio e ando sempre com…prevenida.” P56 –
♀,15 anos, DII-CU 
13 12 
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Estratégias para 
lidar com o estigma 
social 
Formas para lidar 
com as atitudes 
discriminatórias dos 
outros 
“Não…antes tinha, ia à casa de banho fazer 
as coisas…agora faço na frente de toda a 
gente, quem estiver mal que se mude!” P45 
– ♂,16 anos, DM1 
“Eu também raramente digo às pessoas que 
tenho o que tenho…só as pessoas que 
vivem mais perto de mim é que 
sabem…mais ninguém precisa de saber.” 
P50 – ♂,17 anos, DII-CU 
17 17 
Futuro 
Perspectivas acerca 
do futuro 
Evolução da doença 
Expectativas em 
relação à 
progressão da 
doença 
“Se não ficar bem com esta doença sei que 
posso morrer ou acontecer outras coisas.” 
P49 – ♂,13 anos, DM1 
“Eu acho que é mais no sentido…não 
sei…de isto desenvolver problemas mais 
graves ou assim…” P66 –♀,17 anos, DII-CU 
5 10 
Emprego 
Possibilidade de 
interferência da 
doença no emprego 
ou na escolha da 
profissão 
“Sim, acho que vai ser mais difícil lidar com 
tudo…horários para a doença e 
trabalho…vou ter que conseguir juntar as 
duas coisas, vai ser mais difícil.” P37 – ♂,16 
anos, DM1 
“Não…bem, se quisesse ter ido para o 
Exército, PSP, GNR, Força 
Aérea…hum…claro que isso impedia-me 
logo…” P50 – ♂,17 anos, DII-CU 
8 12 
Outros planos 
Possibilidade de 
interferência da 
doença nos vários 
planos de vida 
“Acho que não…não…se for controlado…” 
P53 –♀,16 anos, DM1 7 11 
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“Ah igual, é uma perspetiva de trabalho, de 
tar a trabalhar, de estudar, ir até ao fim do 
curso, de ir para a Universidade.” P56 –♀,15 
anos, DII-CU 
Desejos 
Expectativas em 
relação à evolução 
da ciência e da 
medicina, 
relativamente à 
doença e ao 
tratamento 
“Que a diabetes fosse embora, que já não 
fosse mais preciso insulina e isso.” P64 – 
♂,13 anos, DM1 
“Espero uma cura para a minha 
doença…porque é crónica e eu gostava que 
houvesse…sei lá…menos medicamentos… 
houvesse assim mais… sei lá… um 
medicamento mais certo, único, não ter que 
tomar vários…” P56 –♀,15 anos, DII-CU 
24 20 
Não sei 
Respostas 
incompreensíveis ou 
“não sei” 
  
[não tem perspetivas em relação ao futuro 
nem em relação à evolução da doença ou à 
possibilidade de interferência desta] P64 – 
♂,13 anos, DM1 / P51 – ♂,17 anos, DII-DC 
1 3 
Tabela 36. Matriz de Análise de Conteúdo sobre a Vivência de Doença Crónica na Adolescência 
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Analisando a matriz, conseguimos visualizar uma riqueza significativa de conteúdo 
sobre a vivência de uma doença crónica na adolescência, existindo bastantes aspetos em 
comum às duas patologias. 
A perceção de doença inclui aspetos agradáveis e desagradáveis, mostrando que 
existem dois lados opostos sobre esta realidade e que, muitas vezes, coexistem na mesma 
pessoa, isto é, um adolescente é capaz de mencionar, simultaneamente, coisas boas e coisas 
más sobre a sua doença. No entanto, as partes desagradáveis são mais mencionadas, quer 
no caso dos adolescentes com DM1, quer com DII. As perceções agradáveis de doença 
levam-nos para a integração da doença na vida do adolescente, a habituação, ou seja, a 
perceção de que a doença existe mas não interfere, não impede a vivência de uma vida 
normal. A doença passa até um pouco despercebida, como um pormenor e até traz 
vantagens, como passar a ter uma alimentação mais saudável, permitir um maior controlo do 
peso, poder deitar-se mais tarde e poder sair da sala de aulas, para ir à casa de banho ou 
para comer: 
“É normal…viver com diabetes é viver com…é normal, é ter uma alimentação mais 
saudável, mais equilibrada…” P64 – ♂,13 anos, DM1 
 Por outro lado, a importância da doença é amenizada, através da comparação com 
outras doenças que parecem ser mais graves do que a sua, ou pela ideia que é uma doença 
igual a todas as outras: 
“Toda a gente diz que a Colite é melhor, é menos má que a Doença de Crohn, e 
acredito que seja… sinto que podia ser muito pior, por isso até…até não me posso 
queixar muito!” P66 – ♀,17 anos, DII-CU 
Já no caso das perceções desagradáveis de doença, é visível um grande impacto 
negativo, com manifestações de sofrimento emocional. A doença é caracterizada como má, 
chata, complicada, difícil, por vezes, imprevisível e perturbadora das rotinas e das atividades, 
provocando sofrimento físico e exigindo atenção redobrada, como um azar. Enfim, é algo que 
não se deseja a ninguém:  
“Não desejo esta doença a ninguém.” P33 – ♀,14 anos, DM1 
“Má, talvez má. Ou azar. Eu não sei como é que apanhei a doença entendes, para 
mim é azar.” P65 - ♂,15 anos, DII-DC 
O suporte social, em termos de apoio, por parte da família, dos amigos, dos 
professores e até da equipa médica, é um aspeto valorizado e sentido pelos adolescentes em 
geral, o que os deixa confortáveis para falar sobre a sua doença com as pessoas que lhes 
são mais próximas: 
“Nós até temos muita gente a ajudar, aqui os médicos são muito bons.” P33 – 
♀,14 anos, DM1 
“Sim, os meus professores sabem, alguns até têm a mesma doença que eu e 
também às vezes falamos, trocamos informações, eu com eles, e dizemos ‘e não 
sei o quê, tudo bem, ah tens que fazer aquele exame’…e falamos com eles e às 
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vezes até é bom porque eu apoio a ele, ao professor, e ele apoia-me a mim e às 
vezes sabe e assim…é bom!” P61 – ♂,13 anos, DII-CU 
Os amigos acabam por desempenhar um papel importante na adaptação à doença e 
na adesão à terapêutica. Os familiares são a maior fonte de suporte, especialmente quando 
algum deles também tem a mesma doença, e também são aqueles que demonstram mais 
preocupação com o bem-estar dos adolescentes: 
“É, em casa é, a minha família ajuda-me…o meu irmão também tem 
diabetes…nós entendemo-nos um ao outro…” P37 – ♂,16 anos, DM1 
No entanto, especialmente entre os adolescentes que têm DM1, é percebida uma 
certa falta de apoio, a partir do momento em que decidem contar que são portadores da 
doença ou em situações sociais mais específicas. Nem todas as pessoas entendem o quão 
dolorosa pode ser a doença e fazem insinuações, como se os adolescentes se quisessem 
aproveitar da doença para ter benefícios:  
“Na vida social é difícil fazer novas amizades e dizermos que…assumirmos que 
temos diabetes. P37 – ♂,16 anos, DM1 
“Mas às vezes dá-me as dores e eles [os professores] pensam que estou a fazer 
farsa para não apresentar trabalhos ou assim… P67 –♀,13 anos, DII-DC 
Com o passar do tempo, os adolescentes vão-se habituando à doença, conquistando 
a “normalidade” nas suas vidas. Voltam a fazer as mesmas coisas que faziam antes do 
diagnóstico, voltam a ver-se como pessoas iguais a todas as outras e acreditam que são vistas 
da mesma forma, pelos outros. Para isto, contribui o facto de serem tratados como se não 
tivessem nenhuma doença e a estabilização da mesma, o que lhes permite alguma liberdade, 
por exemplo, comer as mesmas coisas que os amigos, num jantar. No entanto, para alguns, 
esta normalidade é aparente, pois reconhecem que os amigos da mesma idade não fazem 
dieta, não tomam medicamentos, não têm preocupações e podem fazer tudo o que quiserem: 
“Na relação com as outras é normal, é como se fosse igual a elas mas…tenho 
uma doença mas essa doença não interfere na relação que tenho com as 
pessoas.” P64 – ♂,13 anos, DM1 
“Os meus amigos não toma ninguém, ninguém ta habituado a tomar e eu tenho 
que tomar a medicação.” P61 – ♂,13 anos, DII-CU 
A sintomatologia da doença também foi abordada, principalmente pelos adolescentes 
com DII, que referem frequentemente as dores abdominais e a diarreia, principalmente 
durante os períodos em que a doença está ativa: 
“Fico sempre mais cansado.” P49 – ♂,13 anos, DM1 
“Estou com muita diarreia. Sinto-me muito cansada e tenho muitas dores…muitas 
vezes quero fazer alguma coisa e dá-me as dores e não consigo fazer nada.” P67 
–♀,13 anos, DII-DC 
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  Alguns adolescentes conseguem identificar fatores que podem agravar a sua doença, 
provocando o descontrolo metabólico ou inflamação gastrointestinal. Os adolescentes com 
DM1 referem várias vezes a ingestão de doces, e até a escola, onde o ambiente pode ser 
hostil, fruto das atitudes desagradáveis das pessoas. No caso da DII, é sobretudo a ingestão 
de comidas picantes que provoca crises, embora alguns adolescentes sintam que o stresse 
do dia-a-dia e dos tratamentos também tem influência: 
“Quando estou de férias, noto até que a hemoglobina desce mas quando vou para 
as aulas não, porque fico muitas vezes sem dar insulina.” P37 – ♂,16 anos, DM1 
“Porque quando estou stressada dói-me a barriga, ou ansiosa.” P67 –♀,13 anos, 
DII-DC 
 Nas entrevistas surgiram também muitas referências à vivência do diagnóstico, que 
surge como uma surpresa, não só pela idade em que acontece, mas também pela natureza 
crónica da doença e pelo tipo de doença. Na ideia dos adolescentes, não era suposto ficarem 
doentes tão novos, muito menos, com uma doença crónica que até então, consideravam 
comum nas pessoas mais velhas ou que nem sequer conheciam: 
“Ao início, pronto…eu fiquei diabética aos 5 anos, no início…achei assim um 
bocado estranho, andar a picar-me cinco vezes por dia.” P4 – ♀,16 anos, DM1 
“Ah no início fiquei um bocado assustada, uma doença, ainda por cima, crónica e 
eu «txi o que é isto?!»” P66 –♀,17 anos, DII-CU 
Por vezes, o diagnóstico aconteceu durante uma hospitalização inesperada, ou 
obrigou a um internamento, mais-ou-menos longo, para se conseguir estabilizar a doença. 
Neste período mais imediato, ocorreram as primeiras mudanças nas rotinas dos adolescentes: 
deixar de fazer determinadas atividades, passar mais tempo em casa, faltar à escola e deixar 
de comer certos alimentos, como aqueles que continham leite ou glúten. 
Foi também por esta altura, que os adolescentes tiveram que aprender algumas 
técnicas para poderem ser autónomos na gestão da doença, quando fossem para casa. Esta 
aquisição de competências é mais evidente nos casos de DM1, pois os adolescentes tiveram 
que aprender a medir a glicose, a administrar insulina, a contar hidratos de carbono, a 
manusear a bomba infusora e os outros aparelhos. No caso da DII, esta aquisição de 
competências passou introdução da medicação na rotina diária e pela manutenção do saco 
de ileocolectomia, nos casos em que o adolescente foi submetido a esta cirurgia:  
“Contagem dos hidratos de carbono! Tem muitas contas…são muitos 
números…para a minha cabeça não dá! Tenho [dificuldades] …já nem tento!” P45 
– ♂,16 anos, DM1 
“Quando eu estive lá com o saco e tudo, parecia que nada corria bem porque 
aquilo não aderia, pronto…” P47 –♀,16 anos, DII-DC 
Tal como a doença, também o seu tratamento tem perceções agradáveis e 
desagradáveis e, por vezes, também coexistem na mesma pessoa. As perceções agradáveis 
estão associadas aos benefícios, à simplicidade e à inexistência de efeitos secundários do 
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tratamento. Mais uma vez, estas surgem em menor número do que as perceções 
desagradáveis.  
“Se não fosse o tratamento que tenho já não era igual…eu ainda tenho uma 
diabetes no início da diabetes…o tratamento ajuda na diabetes…ajuda muito, 
prontos.” P64 – ♂,13 anos, DM1 
“O meu tratamento não é chato, são só dois comprimidos, um até é um 
complemento de ferro.” P66 –♀,17 anos, DII-CU 
As perceções desagradáveis incluem o desagrado relativo à intrusão, à visibilidade e 
à complexidade do tratamento, assim como a necessidade de realizar os seus procedimentos 
várias vezes ao dia, como ter que se injetar, picar os dedos e tomar comprimidos: 
“É muito difícil, tenho que dar insulina, no mínimo quatro vezes ao dia.” P37 – ♂,16 
anos, DM1 
“De vez em quando é bocado frustrante…enquanto as outras pessoas vivem as 
vidas normais, eu tenho que tomar aquela medicação, às vezes 8 comprimidos, 
outras vezes menos”. P50 – ♂,17 anos, DII-CU 
 Os adolescentes são responsáveis por grande parte da gestão do tratamento. Para 
uns, tarefas como a administração de insulina, a toma da medicação e a escolha dos 
alimentos, são só mais uma preocupação que já consideram normal, mas para outros é uma 
preocupação que realmente interfere na vida. No entanto, esta independência nem sempre 
traz vantagens, pois abre espaço para a não adesão á terapêutica: 
“Eu dantes, quando andava no 7º, 8º ano, 9º…não dava insulina ao almoço, que 
era na escola. Ainda agora há dias que não dou.” P37 – ♂ ,16 anos, DM1 
“Tenho que tar sempre a pensar se não como aquilo, se devo comer aquilo se não 
devo, se…se devo tomar o medicamento, por exemplo os enemas ou não…tenho 
que controlar, ver se sempre ta tudo sempre certinho, se tou a perder sangue o se 
não estou, ou se as fezes são mais duras ou mais moles…é mais o controlar e tar 
sempre em cima das coisas…” P56 –♀,15 anos, DII-CU 
As várias opções terapêuticas também são comentadas. A bomba infusora de insulina 
é vista como uma ótima alternativa às canetas, mesmo pelos adolescentes que não a têm, 
pois consideram que melhora a HbA1c e que reduz a necessidade de se picarem com tanta 
frequência. Os adolescentes com DII que passaram pela NEE veem os suplementos como 
um tratamento difícil de suportar, assim como aqueles que fizeram corticosteroides, devido 
aos efeitos colaterais destes: 
“Com as canetas, por vezes os valores baixavam, mas agora com a bomba, os 
valores já estão muito…estão ótimos.” P4 – ♀,16 anos, DM1 
“Já fiz dois com os iogurtes, é muito, muito difícil…” P67 –♀,13 anos, DII-DC 
 A categoria dos impactos dá-nos uma perspetiva sobre as mudanças que 
aconteceram na vida dos adolescentes, comparando o antes e o depois da doença. Para a 
maior parte dos adolescentes, a doença teve impacto nas suas vidas, provocando mudanças 
radicais nos seus hábitos e no seu bem-estar: 
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“Porque muda muito a vida de uma pessoa. Tudo…nas vezes que eu como, nas 
horas que eu durmo, naquilo que eu como, toda a vida mesmo, nas saídas, tudo 
mesmo.” P53 –♀,16 anos, DM1 
“As pessoas falam «ah tenho problemas de estômago» mas nunca percebem 
quão grave isso pode ser e eu e o meu irmão aprendemos isso da pior maneira.” 
P50 – ♂,17 anos, DII-CU 
 Ainda assim, alguns pensam que a doença não mudou nada nem interfere na sua 
vida, pois permite-lhes ter uma vida normal: 
“A diabetes não atrapalha nada.” P49 – ♂,13 anos, DM1 
“Sinto-me bem, não me sinto assim tão afetado por essa doença…” P61 – ♂,13 
anos, DII-CU 
Nas relações familiares, as rotinas mantiveram-se e não aconteceram grandes 
mudanças, para além do aumento da preocupação por parte dos pais, especialmente nos pais 
dos adolescentes com DII. Já nas relações com os pares, alguns adolescentes com DM1 
notaram mudanças, pois foram gozados, desprezados e tratados de maneira diferente: 
“Foi os meus amigos [da freguesia] … nunca mais foram como eram, já não me 
chamam para sair e assim, têm medo que me aconteça alguma coisa, já me 
disseram, e mudou…agora são diferentes comigo, tratam-me de outra forma.” P37 
– ♂,16 anos, DM1 
Mesmo assim, a maioria dos adolescentes, independentemente da patologia, pensa 
que a sua relação com os pares não mudou, pois estes compreenderam a situação e 
mostraram-se sempre disponíveis para os ajudar. 
Na escola, o impacto foi mais evidente, embora algumas das alterações sejam 
ocasionais, como por exemplo, não poder fazer Educação Física, porque os valores da glicose 
não o permitem ou porque a DII está ativa. No entanto, é de salientar que alguns adolescentes 
acabam por ter que faltar à escola, às vezes durante dias o que, aliado às dificuldades de 
concentração que sentem, contribui para a redução do aproveitamento escolar: 
“Não podes fazer Educação Física porque tens os valores muito altos ou porque 
tens os valores muito baixos…” P33 –♀,14 anos, DM1 
“Hum…piorou muito, as notas baixaram, não consigo estudar como estudava, 
desconcentro-me nas aulas…” P67 –♀,13 anos, DII-DC 
 Para outros, a doença não tem qualquer interferência na vida escolar, principalmente 
para aqueles que se sentem mais habituados à doença: 
“É normal, é um dia que é como se fosse normal, é um dia como todos os outros.” 
P45 – ♂,16 anos, DM1 
“Não é aquela doença que dá mais impacto na escola, e é isso, não faz grande 
impacto.” P61 – ♂,13 anos, DII-CU 
 No caso das alterações corporais, são os adolescentes com DII que notam 
mais mudanças. Há alterações corporais que resultam do tratamento, são permanentes e 
provocam algum complexo, como as cicatrizes, e as alterações temporárias, que estão 
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relacionadas com os tratamentos e com a doença, destacando-se o inchaço, o cansaço, os 
hematomas, as estrias e as variações de peso: 
“Houve um ano que subiu um bocadinho a hemoglobina e notei que engordei um 
bocadinho…mas depois voltou ao normal.” P4 – ♀,16 anos, DM1 
“Fico mais magra, depois engordo, depois volto a ficar magra… durante o 
tratamento fico com a cara inchada… o corpo inchado… fico muito cansada.” P67 
–♀,13 anos, DII-DC 
O maior impacto das doenças foi nas rotinas, mesmo para aqueles que diziam que a 
doença não tinha impacto, pois acabaram por reconhecer alguma alteração, principalmente 
na dieta, em consequência da adaptação desta ao plano nutricional do tratamento. No caso 
da DII, as restrições alimentares estão relacionadas com os alimentos picantes e com os 
refrigerantes, embora ocorram alterações temporárias, como a supressão de alguns alimentos 
(por suspeita de intolerância) ou a substituição da dieta habitual pela NEE. No caso da DM1, 
as alterações na dieta estendem-se às porções, aos horários e à frequência das refeições. 
Além disso, “não posso comer doces” é a expressão mais proferida por estes adolescentes. 
Em termos de atividade física, alguns notam uma quebra do rendimento, associada ao 
cansaço. O sono também é afetado, porque em alguns casos é preciso fazer medições da 
glicose antes de dormir e, de manhã, não se pode dormir até mais tarde, por causa do horário 
do pequeno-almoço e da reposição da insulina. Nos períodos de exacerbação da DII é 
frequente os adolescentes acordarem, de noite, com dores e com urgência para defecar: 
“As vezes que eu como, as vezes que eu durmo…o que eu como…tudo mesmo, 
é diferente.” P53 –♀,16 anos, DM1 
“Às vezes, às vezes acordo para ir à casa-de-banho e tenho que ir mesmo rápido 
senão tenho que mudar de roupa interior e é assim, às vezes.” P61 – ♂,13 anos, 
DII-CU 
No entanto, para outros o impacto nas rotinas não é tão importante. No caso da 
atividade física, porque continuam a conseguir praticá-la sem limitações; no caso da dieta, 
porque não era habitual comer doces ou comidas picantes nem beber refrigerantes. E no caso 
do sono, porque conseguem dormir bem: 
“No desporto não faz interferência. Não, eu durmo bastante, gosto muito de 
dormir.” P68 –♀,15 anos, DM1 
“Tento evitar picantes e essas coisas, mas também não comia isso antes, não fez 
muita diferença.” P66 –♀,17 anos, DII-CU 
O impacto nas atividades de lazer e tempos-livres também foi notado. A forma como 
os adolescentes ocupam os tempos-livres faz diferença, pois há casos em que a doença 
realmente não interfere e os adolescentes são bastante ativos, mas há outros casos em que 
as atividades realizadas são mais sedentárias, como ver televisão ou jogar computador e 
estas podem continuar a ser realizadas, mesmo nos dias mais complicados. Por outro lado, 
sair com os amigos, ou realizar atividades fora de casa, como dormir em casa de amigos ou 
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ir a uma festa, implica a continuidade dos cuidados onde quer estejam, o que nem sempre é 
prático ou agradável. Além disso, quando a doença não está controlada, os adolescentes têm 
dificuldades para acompanhar os seus amigos nas atividades ou não conseguem fazer as 
coisas do costume: 
“Se nós tivermos os valores muito descontrolados naquele dia e tivermos marcado 
para fazer…para ir à piscina ou à praia, nós não podemos ir porque pode-nos 
acontecer alguma coisa, claro que é para o nosso bem…mas vão todos os nossos 
amigos e nós não podemos… apesar de já ter tido uma aula de surf, ter ido ao 
Paintball…isso são coisas que acontecem, mas é raro…” P33 –♀,14 anos, DM1 
“Não consigo fazer muitas coisas. Ir à dança, fazer exercício físico, caminhar não 
consigo, porque fico logo muito cansada e não consigo…divertia-me mais.” P67 –
♀,13 anos, DII-DC 
A nível psicológico, a doença também teve impacto, pois os adolescentes afirmam que 
se sentem mais maduros, mais responsáveis, com outra visão sobre as coisas, que os faz 
perceber quais é que realmente são dignas de preocupação. Outros tornaram-se pessoas 
mais tristes, não fazem grandes planos e revoltam-se, pois não entendem por que razão a 
doença lhes apareceu:  
“Eu acho que fiquei mais madura, ganhei mais responsabilidade, porque com a 
diabetes ganhas mais responsabilidade mas acho que fiquei, não é triste, é mais 
revoltada – «porquê que foi a mim que me aconteceu e não foi a outra pessoa?»” 
” P33 –♀,14 anos, DM1 
“Dantes era mais feliz…tinha mais entusiasmo…agora é viver um dia de cada 
vez.” P67 –♀,13 anos, DII-DC 
O coping foi uma categoria que surgiu com o decorrer das entrevistas, e refere-se às 
estratégias adotadas pelos adolescentes, para resolver os problemas com que se foram 
deparando, relacionados com a doença, com o tratamento e com o estigma social. Os 
mecanismos de coping focam-se no problema (para resolução) e nas emoções (para 
regulação). As estratégias de coping para lidar com a doença têm como objetivo a aceitação 
da mesma, como uma situação à qual têm que se adaptar e habituar. Entre as várias 
estratégias adotadas, salientam-se a reestruturação cognitiva (quando os adolescentes 
comparam a sua doença com outras que consideram mais graves, para que a sua lhes pareça 
mais simples); o distanciamento (quando procuram atividades para se distraírem e não 
pensarem muito sobre a doença, de modo a evitar a sua interferência); a procura de suporte 
social (quando conversam com os outros sobre a doença, incluindo com aqueles que também 
têm a mesma doença); a resolução de problemas (quando procuraram alternativas para 
contornar as limitações que sentem e investem no autocuidado) e a culpabilização dos outros 
(quando acreditam que as farmacêuticas não estão interessadas em procurar tratamentos 
curativos para a doença): 
“Acho que é fundamental termos o apoio dos nossos amigos (…) eu prefiro ter 
esses apoios do que tar sozinha nisto, digamos assim. O meu avô também tem 
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diabetes tipo 2, por isso, conseguimos partilhar assim as experiências com a 
diabetes.” P4 - ♀, 16 anos, DM1 
 “Não era aquela…eu não sou aquela pessoa que começa a chorar e a dizer “a 
minha vida acabou…”, não…eu pá, percebi que tinha a doença e tinha que fazer 
alguma coisa, tentar entreter-me com alguma coisa que me fizesse esquecer da 
doença não é…então prontos, eu comecei a jogar um jogo…no PC…e acabei por, 
aquilo distraía-me e acabava por me esquecer da doença, e ao mesmo tempo 
ficava melhor…” P65 – ♂,15 anos, DII-DC 
As estratégias utilizadas para lidar com o tratamento tinham como objeto simplificar o 
processo e introduzi-lo nas rotinas diárias, de modo a não interferir nas atividades. 
Geralmente, são estratégias mais voltadas para a resolução de problemas do que para a 
regulação de emoções. Mais uma vez, está presente a resolução de problemas (quando se 
deitam mais tarde para evitar ter que acordar de noite para medir a glicose); a adaptação 
(quando se habituam ao tratamento) e a resignação (quando entendem que o tratamento é 
uma obrigação a cumprir e que não podem fazer nada contra isso): 
“Deito-me mais tarde, porque…para não ter que a meio da noite…para medir os 
valores deito-me à meia-noite.” P33 –♀,14 anos, DM1 
“[medicamento] mas eu tento andar sempre, como são duas saquetas, ando 
sempre com elas nos bolsos quando for sair ou assim, pode ser que haja, tenha 
que ir para algum sítio e ando sempre com…prevenida.” P56 –♀,15 anos, DII-CU  
Quanto ao estigma social, as estratégias adotadas passam, essencialmente, pela 
regulação das emoções. Embora existam mudanças de comportamento, estas mudanças 
servem para ajudar a gerir o stresse. É comum haver uma ocultação da doença, 
principalmente pelos adolescentes que têm DII, já que a doença envolve a temática das fezes 
e provoca vergonha. Entre os adolescentes com DM1, existem duas situações distintas, 
relativamente à realização do tratamento em locais públicos, como na escola: uns evitam os 
olhares dos outros e fazem o tratamento na casa de banho, outros acabam por fazê-lo na 
frente de todos, porque assim o querem (enfrentamento) ou porque não têm alternativa 
(quando não existe um local adequado para o efeito, na escola). Outra estratégia é o 
isolamento social, que acontece quando os adolescentes não são capazes de acompanhar 
os seus pares, por exemplo, num jantar, e optam por ficar em casa. Há ainda adolescentes 
que põem em risco a sua saúde, de forma consciente, através da não adesão à terapêutica e 
da adoção de comportamentos de risco. Estas atitudes servem para esconder a doença (não 
tomar insulina na escola) e para facilitar a integração social (comer o mesmo que os outros, 
fumar). Por último, há adolescentes que utilizam a sua experiência com a doença, para ajudar 
outras pessoas que estão na mesma situação (altruísmo), ajudando-as a lidar com o estigma 
social: 
“Não…antes tinha, ia à casa de banho fazer as coisas…agora faço na frente de 
toda a gente, quem estiver mal que se mude!” P45 – ♂,16 anos, DM1 
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“Eu também raramente digo às pessoas que tenho o que tenho…só as pessoas 
que vivem mais perto de mim é que sabem…mais ninguém precisa de saber.” P50 
– ♂,17 anos, DII-CU 
Relativamente ao futuro, de um modo geral, todos preveem um futuro agradável, 
embora muitos adolescentes não tenham planos em concreto. Ainda assim, a maioria pensa 
que a doença não irá impedir a realização dos seus sonhos nem condicionar a escolha da 
profissão, à exceção de profissões ligadas às Forças de Segurança ou ao desporto 
profissional, mas que pode ser necessário algum esforço para conciliar a doença com o 
emprego: 
“Sim, acho que vai ser mais difícil lidar com tudo…horários para a doença e 
trabalho…vou ter que conseguir juntar as duas coisas, vai ser mais difícil.” P37 – 
♂,16 anos, DM1 
“Não…bem, se quisesse ter ido para o Exército, PSP, GNR, Força 
Aérea…hum…claro que isso impedia-me logo…” P50 – ♂,17 anos, DII-CU 
Se relativamente às expectativas sobre a evolução da doença, a maior parte não sabe 
o que poderá acontecer, sobre a evolução da ciência e da medicina, todos são unânimes no 
desejo da cura para a sua doença. No entanto, nem todos acreditam que isso seja possível, 
pois pensam que a indústria farmacêutica tem mais lucro com as doenças crónicas e por isso, 
não se interessa em procurar uma solução. Os adolescentes com DM1 gostavam que se 
inventasse algo, como comprimidos ou um xarope, para substituir ou reduzir a quantidade de 
injeções de insulina, a fim de evitar as picadas e de tornar a doença menos visível. Os 
adolescentes com DII gostavam de ter menos comprimidos para tomar, para simplificar o 
tratamento e evitar os esquecimentos da toma da medicação: 
“Que a diabetes fosse embora, que já não fosse mais preciso insulina e isso.” P64 
– ♂,13 anos, DM1 
“Espero uma cura para a minha doença…porque é crónica e eu gostava que 
houvesse…sei lá…menos medicamentos… houvesse assim mais…sei lá…um 
medicamento mais certo, único, não ter que tomar vários…” P56 –♀,15 anos, DII-
CU 
2. Discussão dos resultados  
Os resultados obtidos no nosso estudo ajudam-nos a entender como é que um 
adolescente vive com DM1 e com DII, como é o seu estilo de vida e de que forma perceciona 
a sua doença.  
Numa primeira análise sobre as perceções de doença, com base nos resultados do 
IPQ-B, podemos concluir que, no geral, tanto para os adolescentes com DM1 como para os 
adolescentes com DII, a sua doença não afeta muito a vida nem o estado emocional e é 
percebida como crónica e benigna. Os adolescentes acreditam que têm algum controlo sobre 
a doença, que o tratamento ajuda a controlar a doença e que esta não lhes provoca muitos 
sintomas. Apesar disso, demonstram alguma preocupação com a doença mas, na sua 
perceção, compreendem-na. 
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Quanto ao estilo de vida e comportamentos de saúde, de um modo geral, podemos 
afirmar que a nossa amostra tem um estilo de vida saudável, mas que este poderia ser melhor 
em alguns aspetos, especialmente nos hábitos alimentares – aumentar o consumo de frutas 
e vegetais e reduzir o consumo de doces, de fast-food e de refrigerantes. Quanto à higiene 
oral, podemos considerar que o resultado é muito bom, pois quase a totalidade dos 
adolescentes lava os dentes várias vezes ao dia. Nos hábitos de sono, o cenário satisfatório 
mantém-se, assim como na imagem corporal e na atividade física, que é praticada pela 
maioria da amostra, pelo menos 2 a 3 horas por semana. Quanto às novas tecnologias e à 
ocupação dos tempos-livres, os nossos adolescentes passam algum do seu tempo a ver 
televisão e a jogar computador, utilizam a internet e o telemóvel para comunicar com os 
amigos e têm acesso à internet em vários locais. Consideramos este comportamento normal, 
tendo em conta o avanço da tecnologia e a melhoria no acesso à mesma, especialmente no 
acesso à internet móvel. Quanto aos comportamentos de risco para a saúde, alguns 
adolescentes já tiveram contacto com álcool, tabaco e drogas, mas para a maior parte deles, 
essas substâncias não são consumidas. Ainda assim, o consumo de álcool é o mais 
prevalente e acontecem algumas embriaguezes. Já nos comportamentos sexuais, a maioria 
ainda não tinha tido relações sexuais e, aqueles que as tiveram usaram algum método 
contracetivo. Todos os adolescentes têm um grupo de pares com o qual podem contar e não 
têm dificuldades em fazer amigos ou em conversar com eles sobre coisas que os preocupam. 
A maioria afirma gostar da escola e não ter conflitos com os colegas. Regra geral, têm uma 
perceção satisfatória do seu estado de saúde, com a presença de poucos sintomas, assim 
como da sua vida, na qual a doença não provoca impedimentos significativos.  
Este cenário é semelhante aos resultados gerais do HBSC, de 2010, relativo aos 
jovens portugueses (219), mas difere positivamente dos resultados obtidos em 2002, relativos 
aos adolescentes com doença crónica, nas variáveis relacionadas com os sintomas 
psicológicos, com a satisfação global e com o ambiente escolar, ou seja, estes adolescentes 
“relataram mais sintomas psicológicos, menos satisfação global e menos perceção positiva 
do ambiente escolar” (p. 315) (6), enquanto que os adolescentes da nossa amostra referem 
poucos sintomas psicológicos, têm um bom nível de satisfação global e consideram que o 
ambiente escolar é agradável. No entanto, salientamos que, relativamente a este último 
aspeto, o nosso estudo não avaliou todas as dimensões relativas ao ambiente escolar, já que 
o instrumento foi adaptado, mas mantivemos questões relacionadas com a assiduidade e com 
o relacionamento com os colegas, incluindo os comportamentos de provocação. 
Ao comparar os adolescentes com DM1 com os adolescentes com DII, percebemos 
que não existem grandes diferenças nas suas perceções de doença nem no seu estilo de 
vida, havendo uma vivência de doença muito semelhante entre eles. 
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Ainda assim, olhando para as poucas diferenças encontradas no estilo de vida e nos 
comportamentos de saúde, reparamos que há um consumo de leite menos frequente nos 
adolescentes com DM1 e que estes estão em maioria, relativamente ao consumo de tabaco. 
No entanto, não conseguimos justificar por que razão existem diferenças no consumo de leite, 
uma vez que este não está contraindicado em nenhum caso, sendo até aconselhada a sua 
inclusão na dieta, até 750ml/dia (25), o que nos leva a supor que esta diferença esteja 
relacionada com a preferência pessoal de cada adolescente pelo leite. Quanto ao consumo 
de tabaco, neste estudo, quase não existem fumadores e a percentagem daqueles que 
experimentaram tabaco é reduzida, embora o consumo regular seja superior nos 
adolescentes com DM1, facto que poderá ser associado à necessidade social de passar uma 
mensagem menos restritiva da sua condição de saúde, para facilitar a inclusão nos grupos de 
pares. Kakleas et al. (2009) referem várias razões que podem estar por trás do consumo de 
substâncias, pelos adolescentes com DM1, tais como a presença de sintomatologia 
depressiva ou ansiosa, a dificuldade para lidar com o tratamento e a necessidade de melhorar 
a autoimagem (221). Mays et al. (2012) referem as mesmas razões e acrescentam o desejo 
de controlar o peso corporal (222). No entanto, todos estes autores encontraram uma 
prevalência de adolescentes com DM1 fumadores, semelhante aos restantes adolescentes 
saudáveis, mas que não deixa de ser preocupante, já que o tabaco contribui para o 
descontrolo metabólico e para a antecipação de complicações microvasculares (221, 222). 
Relativamente às perceções de doença, vemos, através dos resultados do IPQ-B que, 
não existem diferenças significativas quando comparamos as perceções de doença dos 
adolescentes com DM1 e dos adolescentes com DII. A única diferença encontrada está 
relacionada com as possíveis causas da doença, apontadas pelos adolescentes. Percebemos 
que os adolescentes com DM1 conseguem atribuir com mais facilidade, alguma causa 
concreta à sua doença, como a dieta, a genética ou hereditariedade e o sedentarismo, tal 
como se verificou no estudo desenvolvido por Santos e Enumo (2003), no qual a dieta, 
especialmente o facto de se comer muitos doces, e o facto de se ter nascido com a doença 
(causa congénita), surgem como possíveis causas para a DM1 (128), ou no estudo de Olsson 
et al. (2003), onde se associa a DM1 à genética ou ao destino (112), igualmente apontadas 
pelos adolescentes da nossa amostra. Já os adolescentes com DII, apesar de referirem a 
dieta e a genética ou hereditariedade como possível causa para a sua doença, referem, com 
mais frequência do que os adolescentes com DM1, as causas desconhecidas e o stresse, 
também mencionado no estudo de Lynch e Spence (2007) (150). 
As diferenças encontradas no estilo de vida e nas perceções de doença relacionam-
se, mais estreitamente, com variáveis socio-clínicas do que com o tipo específico de doença. 
No caso da DM1, estão relacionadas com a utilização de bomba infusora, com o estado 
metabólico, com a idade de diagnóstico e duração da doença, com o número de internamentos 
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ocorridos, com a participação em grupos de doentes e ainda encontramos algumas diferenças 
relacionadas com a idade e com o sexo dos adolescentes. No caso da nossa amostra, estas 
diferenças dizem-nos que, quando o diagnóstico ocorre na infância, verifica-se uma maior 
preocupação com a doença e, na adolescência, estes adolescentes mostram um estilo de 
vida, no geral, mais saudável, principalmente nos hábitos alimentares. Possivelmente, este 
facto parece estar associado à promoção de hábitos alimentares saudáveis, desde a infância, 
por arte dos pais, altura em que eram estes a decidir sobre as escolhas alimentares, limitando 
a apetência dos seus filhos por doces e por fast-food. Aqueles cujo diagnóstico ocorreu já na 
adolescência, já tinham alguma autonomia em relação à dieta, os doces e o fast-food já faziam 
parte do lote de alimentos de que gostavam e por isso, é-lhes mais difícil deixar de comer. 
Ainda assim, depois de mais de 5 anos com a doença, nota-se que o consumo de fast-food 
diminui, assim como o controlo metabólico, que tende a degradar-se com a duração da 
doença, aumentando a presença de sentimentos de tristeza, que se tornam mais evidentes a 
partir dos 16 anos. Aqueles que tiveram menos internamentos comem menos doces, 
possivelmente porque não têm uma imagem tão negativa da sua doença, não se revoltando 
com as exigências do tratamento. Quanto ao uso da bomba infusora, reparamos que apenas 
um dos adolescentes com bomba não participa em grupos de doentes, mas todos apresentam 
um estado metabólico mais favorável do que aqueles que não usam bomba. Podemos 
relacionar esta melhoria no controlo metabólico com o apoio recebido nos grupos de doentes, 
seja formal ou informal, uma vez que estes adolescentes deixam de se sentir sozinhos na sua 
condição, podem trocar ideias para melhor lidar com as suas dificuldades, quer na adaptação 
à doença, quer na adesão à terapêutica. Estes benefícios podem se refletir no controlo 
metabólico e na adesão a estilos de vida mais saudáveis. São os rapazes que praticam mais 
atividade física, mas também são eles que passam mais tempo a ver televisão durante a 
semana. Os adolescentes mais novos são os que se mostram mais satisfeitos e com mais 
energia, pois não veem a doença como um impedimento, ao contrário dos seus pares mais 
velhos, que sentem consequências mais graves da doença, tanto na sua vida, como a nível 
emocional. 
Entre os adolescentes com DII, as diferenças, nas mesmas variáveis, estão 
relacionadas com a atividade da doença, com a idade de diagnóstico e duração da doença, 
com o subtipo de DII, com o local onde é feito o tratamento e ainda encontramos diferenças 
associadas à idade, ao sexo e à tipologia de família. Estas diferenças mostram-nos que as 
raparigas são as que mais sofrem, a nível emocional, por causa da doença, o que também se 
reflete no sono e nas relações com os pares, especialmente nos adolescentes mais velhos, 
com DC e nas fases de exacerbação dos sintomas. Quando a doença surge na infância, nota-
se um maior cuidado com o consumo de alimentos prejudiciais à saúde, principalmente no 
caso da CU, o que se verifica também, nos primeiros tempos com a doença, onde também se 
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percebe uma menor carga de atividade física, associada à necessidade de abrandar o ritmo 
e suspender atividades mais agressivas para o corpo. No entanto, com o passar do tempo, o 
cuidado com o corpo diminui e surgem os comportamentos de risco, como o consumo 
excessivo de álcool. Na nossa amostra, os adolescentes que crescem em famílias 
monoparentais sentem-se menos irritados, mantêm um contacto mais frequente com os 
amigos, através da internet e do telemóvel e têm relações sexuais. Este facto parece indicar 
que estes adolescentes têm mais necessidade de companhia, fora da família, e que essa 
companhia lhes é agradável, assim como pode existir um menor controlo parental. No entanto, 
é só uma possível relação, pois não avaliamos a qualidade das suas relações familiares 
Assim, tal como Woodgate (1998), concluímos que, na nossa amostra, são os aspetos 
biomédicos característicos de cada doença e respetivo tratamento e algumas características 
psicossociais que diferenciam as perceções de doença e o estilo de vida dos adolescentes 
(197). De um modo geral, podemos afirmar que, na vivência da doença crónica na 
adolescência, todos os adolescentes da nossa amostra partilham problemas comuns, como a 
dieta, a introdução da rotina do tratamento no seu dia-a-dia, as faltas à escola, nem que sejam 
só para consultas de rotina, o dilema de ocultar ou não a doença, a atenção redobrada com 
a saúde, entre outros, e a forma como se adaptam e ultrapassam estes problemas depende 
da influência dos fatores anteriormente mencionados. 
Posto isto, podemos afirmar que conciliando os vários resultados do nosso estudo, 
nos aproximamos da abordagem categorial modificada da doença (223), na qual se defende 
que apesar dos aspetos biomédicos característicos de cada doença terem influência na 
adaptação e na vivência desta, há também aspetos comuns que decorrem de todas as 
doenças crónicas colocarem desafios adicionais, que num percurso normativo o adolescente 
não teria que enfrentar. 
Numa segunda análise dos resultados, fazendo uma abordagem mais aprofundada 
das entrevistas, conseguimos perceber um quadro mais completo da vivência da DM1 e da 
DII, que oferece dados com importantes implicações para a compreensão e intervenção na 
problemática. Embora nos resultados do IPQ-B, ambas as doenças pareçam não ter grandes 
consequências na vida destes adolescentes, verifica-se que há um impacto geral significativo 
para a maioria deles, facto que é reforçado pela quantidade maior de referências de perceções 
desagradáveis acerca da doença e do tratamento. Apesar de a referência a aspetos 
desagradáveis ser maior há, no entanto, a menção de vantagens, como por exemplo, no caso 
da DM1, poder melhorar a alimentação, poder controlar o peso, ter uma vida mais saudável: 
“é bom, porque podemos controlar melhor a nossa saúde, o nosso peso…é bom!” P68. Outros 
estudos também referem esta perspetiva (8, 107, 123) e acrescentam que há adolescentes 
que tiram ganhos secundários da doença para conseguir outros benefícios, o que não foi 
referido pela nossa amostra, de forma explícita. Outros veem a doença como um intruso, algo 
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que chegou para lhes controlar a vida em todos os aspetos: “tudo…nas vezes que eu como, 
nas horas que eu durmo, naquilo que eu como, toda a vida mesmo, nas saídas, tudo mesmo.” 
P53. E ninguém discorda de que no princípio, a DM1 é difícil e para alguns, já com uns anos 
de doença, continua a sê-lo: “Nos dias em que é melhor…continua a ser difícil porque tem 
que se tomar as injeções e isso tudo…” P33. No caso da DII, as perceções desagradáveis de 
doença também são superiores às agradáveis, mas nenhum adolescente vê vantagens no 
facto de se ter DII. Tal como na DM1, percebemos que as perceções mais negativas estão 
associadas ao início da doença: “No início foi muito chato, foi muito complicado” P66; às fases 
de crise: “como estava em fase de crise, sentia mais indisposições e…aí sentia mesmo que 
tinha uma doença” P66 e a situações concretas, como a interferência da doença nas 
atividades: “Não é muito fácil, porque não consigo fazer muitas coisas.” P67 e as perceções 
positivas estão associadas à estabilização e à adaptação à doença: “Sinto-me bem, não me 
sinto assim tão afetado por essa doença.” P61. 
Realmente nota-se que, com o passar do tempo, os adolescentes vão se acostumando 
à doença e o seu impacto acaba por diminuir, deixando de ser tão significativo como nos 
tempos conturbados que sucederam a surpresa do diagnóstico (140), que para além de ter 
sido inesperado, trouxe o peso de uma doença para toda a vida: “Ah no início fiquei um bocado 
assustada, uma doença, ainda por cima, crónica e eu «txi o que é isto?!»” P66. Por isso, no 
momento da entrevista, muitos referiram que viver com a doença era normal, era como se ela 
não existisse. Tal como Nicholas e colegas (2007) referiram no seu estudo, a experiência com 
a doença é normalizada e, por vezes, reduzida, em comparação com outros que estão 
doentes (153), como se percebe neste comentário: “Toda a gente diz que a Colite é melhor, 
é menos má que a Doença de Crohn, e acredito que seja… sinto que podia ser muito pior, por 
isso até…até não me posso queixar muito!” P66. No entanto, quando questionados sobre o 
impacto que a doença teve na sua vida, todos, incluindo aqueles que no início negaram a sua 
existência, admitiram que, afinal tinham havido mudanças e que essas mudanças até foram 
importantes. Esta negação inicial estava relacionada com a adaptação à doença, ou nas 
palavras dos adolescentes, “à habituação”, entretanto conseguida e, só era ultrapassada 
quando se fazia uma comparação entre o antes e o depois da doença.  
Esta habituação está relacionada com a progressiva integração da doença na vida dos 
adolescentes, o que contribui para a reconquista da confiança e do bem-estar, necessários 
para uma vida “normal”, perto daquela que tinham antes da doença. No entanto, o sucesso 
deste processo parece depender da estabilização da doença, ou seja, implica que haja um 
controlo glicémico, do ponto de vista da mensuração da HbA1c, ou a remissão da doença, no 
caso da DII. Esta ideia é reforçada pelas diferenças encontradas em função do estado 
metabólico, que nos indicam que aqueles que se encontravam em descontrolo metabólico 
apresentavam uma perceção de autocontrolo inferior e sentiam-se tristes ou deprimidos com 
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mais frequência. Foram também encontradas diferenças em função da atividade da doença e 
do local de realização do tratamento, pois aqueles cuja doença se encontrava ativa tinham 
uma perceção inferior de autocontrolo, comum àqueles cujo tratamento era feito no hospital, 
e perceções superiores de preocupação com a doença e de impacto emocional desta e viam-
na como mais ameaçadora, em comparação com os seus pares em remissão. Uma 
observação casuística merece aqui referência. Durante as entrevistas, mesmo sem se saber 
o estado clinico dos adolescentes, notava-se um maior sofrimento, com expressão de choro, 
naqueles que ainda não estavam adaptados à doença, ou que consideravam a doença como 
algo mau e difícil, mesmo nos casos em que o diagnóstico já tinha sido feito há anos. Este 
sofrimento, traduzido em preocupação, em noção das consequências da doença e em 
impacto emocional, varia em função do sexo, do momento em surgiu a doença e da idade dos 
adolescentes. De facto, eram as raparigas com DII que mostravam uma maior preocupação 
e impacto emocional, que se refletia no seu estilo de vida, pois estas revelaram sentir-se mais 
nervosas, com medo, menos felizes e mais sozinhas na escola. Os adolescentes com DM1, 
sobretudo os mais velhos (16-18), sentiam que a doença afetava a sua vida, com maior 
intensidade, provocando um maior impacto emocional, até porque percebiam que esta os 
impedia de fazerem as coisas de que gostavam e, por isso, estavam menos satisfeitos com a 
vida. Alem disso, o grau de preocupação era superior naqueles que já tinham a doença desde 
a infância pois, apesar de terem um estilo de vida mais saudável, em relação ao menor 
consumo de doces, à frequência do pequeno-almoço e ao menor contacto com substâncias 
(álcool, tabaco e drogas), não estavam metabolicamente controlados. Este facto parece estar 
relacionado com a ideia de que com o passar do tempo, ocorre uma deterioração do estado 
geral, com a elevação dos valores de HbA1c e uma certa saturação face às exigências da 
doença (112, 124, 125, 133). 
Apesar de a doença ter provocado sentimentos de preocupação e de tristeza, também 
provocou um crescimento mais rápido, em termos de ganho de responsabilidade, tanto com 
a sua saúde, como com a sua vida em geral. Esta conclusão baseia-se nos dados obtidos nas 
entrevistas. No entanto, parece que estas mudanças psicológicas não foram tão sentidas ou 
não foram tão importantes para estes adolescentes, que salientam nas entrevistas, sobretudo, 
que a doença e o tratamento mudaram as rotinas e as atividades de lazer e tempos-livres. Tal 
como se verificou no estudo de Lindfred et al.(2012), os sintomas da doença interferem nos 
momentos de lazer, principalmente as dores abdominais e a fadiga (57). Estes sintomas são 
mencionados nas entrevistas, pelos adolescentes do nosso estudo, embora a perceção de 
sintomas graves seja reduzida no IPQ-B. Ainda assim, no HBSC, percebemos que o cansaço 
e a exaustão são os sintomas físicos mais frequentes na nossa amostra. 
A questão da dieta é um tema recorrente, nos estudos sobre a vivência da DM1 (107, 
121, 123, 128, 133, 138, 140, 141, 200), e as exigências desta não são fáceis de aceitar, 
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principalmente pelo facto de os adolescentes não poderem comer as coisas de que gostam e 
quando lhes apetece, tal como se verifica na nossa amostra. No entanto, ao analisarmos os 
resultados da nossa versão do HBSC, percebemos que quase metade dos adolescentes com 
DM1 come doces diariamente e até várias vezes ao dia, mesmo tendo consciência de que o 
consumo de doces pode elevar os valores da glicose, acabando por mostrar um padrão 
alimentar semelhante aos seus pares com DII, à exceção do consumo diário de leite, que é 
inferior. Ainda assim, comparando os hábitos alimentares dos nossos adolescentes com DM1, 
com do estudo realizado por Serrabulho e colegas (2015), concluímos que, no geral, os 
nossos adolescentes têm hábitos alimentares menos satisfatórios, pois ingerem, com mais 
frequência, alimentos que não são recomendados (doces, fast-food e refrigerantes) e com 
menos frequência aqueles que são recomendados (fruta e vegetais) (210). No caso da DII, a 
dieta também sofreu alterações. Para aqueles que faziam a alimentação habitual, 
aconteceram algumas mudanças, para além da exclusão temporária de alimentos com lactose 
ou glúten, a fim de se verificar a existência de intolerância. Entre as mudanças, destacamos 
a necessidade de se optar por uma alimentação mais saudável, com a redução ou eliminação 
dos alimentos que parecem provocar inflamação da mucosa intestinal, consoante cada 
pessoa e a redução das porções: “Antes tava normal, comia normal, tinha uma alimentação 
normal e agora não…a dieta também não é muito rigorosa mas sempre dá aquele impacto de 
não poder comer certas coisas. (…) Às vezes tou…ai não posso comer aquela coisa e fico 
com…quero comer e não posso… Vejo os meus amigos a comer e assim…eu não posso 
comer sempre essas coisas.” P61. Esta situação tem sido reportada noutros estudos, como 
uma das partes mais complicadas da adaptação à doença (153, 160). A indicação para evitar 
comidas picantes não teve grande impacto, pois a maioria não estava acostumada a este tipo 
de comidas, ao contrário do que aconteceu com os refrigerantes. Estes são percebidos, pelos 
adolescentes com DII, como um dos elementos que podem desencadear crises e, por isso 
mesmo, são desaconselhados: “Eu não vou beber uma Cola, já sei que me vai fazer algum 
mal…peço um Ice Tea, mas eu queria beber uma Cola e não bebo!” P65. No entanto, mais 
de metade destes adolescentes bebe refrigerantes, dos quais 30% bebem várias vezes ao 
dia. Encontramos ainda algumas diferenças entre os adolescentes com DII: as raparigas 
comem vegetais com menos frequência, aqueles que tinham a doença ativa consumiam leite 
com mais frequência, aqueles cujo diagnóstico aconteceu na infância ou há menos de dois 
anos, bebiam refrigerantes com menos frequência e os adolescentes com CU comiam fast-
food com menos frequência. Estes resultados podem estar relacionados com a seleção dos 
alimentos que são mais mal tolerados e com a duração da doença. Apesar de nenhum 
adolescente ter usado sonda nasogástrica, alguns passaram pela NEE, obrigando-os a fazer 
uma alimentação totalmente diferente da dos colegas, provocando stresse, especialmente na 
escola. Este tratamento é considerado difícil, não só pelo sabor dos suplementos e pela 
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restrição alimentar própria do tratamento, mas também pelo tempo que demora: “o tratamento 
foi difícil…os primeiros dois meses, porque tive que estar a beber iogurtes…” P65.  
De facto, outro assunto recorrente é a invasão do tratamento e dos procedimentos 
associados a este, quer numa perspetiva mais centrada na autoimagem quer em relação à 
interferência nas atividades de vida diária. Em ambos os casos, o tratamento é contínuo: no 
caso da DII, deve ser feito mesmo nos períodos de ausência de sintomas; no caso da DM1, 
exige uma monitorização constante e envolve sofrimento físico, provocado pelas várias 
picadas nos dedos e pela administração de insulina. Esta invasão é clara no discurso dos 
nossos adolescentes e tem sido abordada em diversos estudos, onde os adolescentes 
salientam, sobretudo, a interrupção das atividades, incluindo das refeições, o facto de ter que 
se levar para todo o lado o material necessário ao tratamento, a impossibilidade de fazer 
coisas, como dormir até mais tarde ou dormir a sesta, assim como de participar em atividades 
lúdicas com os amigos (8, 123). Outros, porém, já estão “habituados”, já não sentem dor e 
não dão tanta importância à invasão do tratamento: “Eu agora tou habituado…tou habituado 
a picar-me, já nem sinto nada!” P64. Esta forma de estar perante a doença, aproxima-se dos 
resultados do estudo de Serrabulho e Matos (2005) (200) e da ideia que é defendida por 
Oliveira (1999) de que “a doença pode deixar de ser um impedimento, (…) a convivência com 
o diabetes pode ser tranquila, a ponto de não atrapalhar a vida dos jovens” (p.413) (121, 128).  
Quanto à bomba infusora de insulina, só temos a opinião de um adolescente, que a 
considera melhor do que as injeções de insulina, pois permite um melhor controlo da HbA1c e, 
em consequência disso, um maior nível de bem-estar físico e psicológico, mais liberdade: “é 
muito mais prático, porque controla melhor os valores…hum…lá está, a nível social é muito 
melhor porque não exige que pare, digamos então, para ir dar insulina, não tenho que andar 
com as canetas, evita, lá está, evita aquelas subidas de valores e as descidas e faz com que, 
digamos assim, a hemoglobina esteja num valor ótimo e, lá está, uma pessoa consegue viver 
uma vida mais saudável. Já não ando tão stressada (…) uma pessoa já vive mais 
descansada.” P4. Apesar desta opinião positiva, há autores que defendem a ideia de que a 
bomba infusora não provoca assim tantas diferenças no bem-estar físico e psicológico, nem 
no controlo da HbA1c, para além de que programar e manusear a bomba e os cateteres 
continua a ser interruptivo e doloroso (23, 123). No entanto, na pequena parte da nossa 
amostra, cujo tratamento é feito através da bomba infusora, verificamos que o seu nível de 
controlo metabólico é mais satisfatório do que aqueles que utilizam as injeções. 
Para os adolescentes com DII, o tratamento não exige a aquisição de competências 
técnicas para a sua gestão, como acontece com os seus pares com DM1 mas, ainda assim, 
acarreta algumas perceções negativas, associadas ao facto de se ter que tomar muitos 
comprimidos por dia, ter que se lembrar de os tomar nos horários certos e ter que os levar 
para todo o lado. Os efeitos secundários desagradáveis são apontados, sobretudo aos 
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corticosteroides, que fazem “inchar”. Estes fatores estão associados à não adesão à 
terapêutica (156, 158) que, no nosso estudo não foi abordada. Ainda assim, é importante 
referir que os adolescentes com DII gostariam que o seu tratamento se resumisse a um único 
comprimido, que fosse mais eficaz na prevenção das dores, que diminuísse a visibilidade da 
doença e o esquecimento da toma da medicação: “eu gostava que houvesse…sei lá…menos 
medicamentos… houvesse assim mais…sei lá…um medicamento mais certo, único, não ter 
que tomar vários…” P56, pois muitas vezes, dentro do grupo de pares, são os únicos a tomar 
comprimidos: “De vez em quando é bocado frustrante…enquanto as outras pessoas vivem as 
vidas normais, eu tenho que tomar aquela medicação, às vezes 8 comprimidos, outras vezes 
menos.” P50. No estudo de Lindfred et al. (2012) a questão da frustração provocada pelo 
regime terapêutico também é abordada, embora como um fator que pode contribuir para a 
adoção de comportamentos de risco para a saúde (57, 162), o que não acontece na nossa 
amostra No nosso estudo encontramos uma perspetiva interessante, quanto à forma como o 
tratamento deveria ser realizado: enquanto que os adolescentes com DII gostariam de ter 
menos comprimidos para tomar, os adolescentes com DM1 gostariam que as suas injeções 
de insulina fossem trocadas por comprimidos: “Comprimidinhos, qualquer coisa… deixava de 
tomar insulina. Ai, 500%, completamente, se desse era perfeito, perfeito! Nem me importava 
de ter diabetes!” P56. 
Alguns dos adolescentes sentem dificuldades em realizar o tratamento na frente dos 
colegas, principalmente por causa da exposição a que estão sujeitos e das suas 
consequências. Os adolescentes com DM1 confessam que, quando estão na escola, saltam 
doses de insulina, especialmente aquela que deveriam tomar ao almoço, para evitarem certos 
olhares e comentários. Este facto é preocupante, tendo em conta que a não adesão á 
terapêutica irá condicionar todo o curso da doença, antecipando complicações, mas não é 
novo. Vários estudos referem o desconforto sentido por estes adolescentes, que os leva a 
abdicar do tratamento (8, 107, 123, 138, 139, 141), tal como um adolescente nos contou: 
“Quando estou de férias, noto até que a hemoglobina desce mas quando vou para as aulas 
não, porque fico muitas vezes sem dar insulina. (…) Tinha vergonha de dar e receio que 
alguém visse e começassem a…prontos e não dava insulina ao almoço.” P37. Ainda que a 
maioria dos adolescentes não se considere diferente dos outros por ter uma doença, e 
acredite que os outros os veem da mesma forma, alguns sentem necessidade de reforçar esta 
imagem e acabam por ter alguns comportamentos de risco: “De vez em quando fumo…de vez 
em quando não, todos os dias (…) Sim…eu sei que me faz mal…mas é uma maneira de eu 
ser igual aos outros.” P37.  
Embora se saiba que a adolescência é um período difícil, relativamente às questões 
da adesão à terapêutica, também fica claro que as instituições, no nosso caso as escolas, 
apesar de saberem da existência de alunos com DM1, não estão bem preparadas para 
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responder às necessidades destes, pois não lhes proporcionam acompanhamento por uma 
equipa especializada nem um local privado e adequado para cuidarem da sua doença: “O 
único sítio onde eu poderia fazer era numa sala na cantina só que não existe, só existe casa 
de banho e na casa de banho não se pode fazer por causa dos vírus, porque estamos a lidar 
com sangue…então tenho que fazer à frente de todos…” P33. De resto, esta situação já foi 
referida por Wagner (2006), por Barros (2009) e por Wang (2010), que salientavam a 
inadequação das infraestruturas e a falta de formação dos recursos humanos, para integrar 
crianças e adolescentes com doença crónica, nas escolas, de modo a que estas se sintam, 
igualmente, competentes e apoiadas (6, 142, 143). Por outro lado, se existisse este cuidado 
por parte das escolas, a sensibilização para as questões ligadas ao estigma social teria que 
ser pensada em conjunto com o adolescente, salvaguardando o seu direito à privacidade e à 
ocultação da doença. Tal como já se verificou noutros estudos (8, 138-141), também na nossa 
amostra alguns dos adolescentes com DM1 têm dificuldade em contar aos colegas que têm a 
doença, principalmente pelo receio de serem excluídos, ou porque aqueles que já sabem não 
os apoiam e fazem comentários que os deixam tristes e que podem influenciar, 
negativamente, a sua autoestima (8, 112): “Porque as pessoas conseguem ser más, e 
conseguem fazer com que uma coisa tão simples como dar uma injeção ou como andar picar 
o dedo fique a parecer uma coisa horrível (…) lá na escola vêem-me com as agulhas e o que 
achas que pensam logo? Que ando com drogas…quem usa agulhas é para drogas…e eles 
sabem que é insulina” P33, acabando por fazer uma seleção das pessoas a quem vão contar, 
que normalmente são aquelas que lhes são mais próximas.  
Para os adolescentes com DII, são as corridas para a casa de banho, as indisposições, 
as faltas à escola e as alterações de peso que pioram a perceção do tratamento. Alguns 
preferem ficar em casa, durante as crises, para evitar constrangimentos e, em alguns casos, 
porque os sintomas são de tal forma incapacitantes e dolorosos, que os impedem de sair de 
casa, seja para participar em atividades de lazer com os amigos, seja para ir à escola, tal 
como se conclui nos estudos de Moody et al. (1999), Nicholas et al. (2007), e de Lindfred et 
al, (2012) (57, 153, 162). No entanto, as frequentes idas à casa de banho e as indisposições 
são comuns a outras doenças e até a situações agudas, como uma virose ou uma 
gastroenterite, e não permitem uma rápida identificação da doença em causa. Isto acaba por 
ajudar os adolescentes com DII a ocultar a sua doença, poupando-os dos pormenores 
associados à natureza da doença, que causam vergonha e são tabu: “É uma doença que 
é…tem a parte das fezes e assim, acho que é uma parte assim mais chata de falar…” P56. 
De facto, a maioria optou por não contar aos colegas da escola mas, aqueles que o fizeram 
tiveram apoio dos colegas e dos professores, na maioria das vezes.  
Ao contrário daquilo que é mencionado noutros estudos (8, 133), os nossos 
adolescentes, geralmente, não sentem grandes sentimentos de revolta, medo e tristeza 
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perante a doença nem apresentam necessidade de apoio psicológico acrescido, até porque 
têm um bom suporte social por parte da família, dos amigos, dos professores, da equipa clinica 
e, em alguns casos, das associações de doentes, apoio esse que lhes agrada e os encoraja 
no cumprimento do regime terapêutico: “[os amigos] não deixam comer doces nem nada…” 
P64, “[amigos] neste momento tão-me sempre a dizer para tomar, ter mais cuidado para ver 
se não me acontece pior do que aconteceu ao meu irmão.” P50, tal como se verificou noutros 
estudos (121, 123, 133, 138, 141). Apesar deste apoio, um dos adolescentes relatou que os 
amigos o deixaram de lado, porque tinham medo que lhe acontecesse alguma coisa e, 
provavelmente, não saberiam como reagir. Esta situação é igualmente mencionada por 
Davidson e colegas (2004), onde se verifica que os pares não querem ter responsabilidades 
sobre os seus colegas com doença crónica (141). No geral, os adolescentes referem ter um 
bom suporte social, embora alguns considerem que a preocupação dos pais é excessiva, ao 
ponto de não os deixar ter uma vida normal: “[família] eles querem que eu tenha uma vida 
normal mas ao mesmo tempo, não me estão a permitir muito, porque estão sempre 
preocupados e não me deixam viver como eu quero.” P50. A proteção excessiva por parte da 
família, apesar da boa intenção que tem, acaba por ter efeitos negativos na forma como os 
adolescentes se sentem e lidam com a doença, aumentando os seus níveis de stresse o que, 
por sua vez, pode fazer com que os adolescentes evitem medir a glicose ou escondam os 
valores obtidos (8, 96, 137, 153). No nosso caso, tendo em conta apenas as entrevistas, a 
doença não alterou significativamente a maioria destas relações, mesmo nas famílias 
monoparentais, nem para melhor, nem para pior, assim como também não interferiu nas 
rotinas familiares nem na autoimagem, já que os adolescentes estão satisfeitos com a sua 
aparência. 
A vivência de todas estas situações desagradáveis, quer com a doença e tratamento, 
quer com o estigma social, leva os adolescentes a criar mecanismos de coping, tanto no 
sentido da resolução dos problemas, como na regulação das emoções que estes lhes trazem. 
Os mecanismos encontrados no nosso estudo não diferem daqueles que são abordados na 
literatura sobre o tema, à exceção do comportamento obsessivo com a saúde, da auto 
culpabilização e da negação (8, 112, 115, 123, 141, 153, 197). A ideia é manter a doença 
controlada, no seu canto e não fazer dela um problema maior. No entanto, para todos os 
adolescentes, a melhor solução para estes problemas seria a cura, a libertação da sua 
doença: “Espero que alguém arranje uma cura para isto.” P47, “Ah isso…era bom se 
inventassem qualquer cena para ficar sem diabetes!” P45. A esperança na cura já foi referida 
por Ferreira (2013), relativamente à DM1, como um sentimento superior que dá-lhes ânimo e 
força para se aguentarem nos momentos mais difíceis (107), até porque “saber que não há 
uma cura assim definida para isto…[preocupa-te?] Sim, um bocadinho.” P47. Alguns 
mostram-se mais céticos em relação à possibilidade da cura, principalmente os adolescentes 
104 
 
com DII, talvez porque as inovações no tratamento desta não são tão divulgadas mas, no 
geral, todos acreditam que terão um futuro promissor, onde a doença não irá interferir muito, 
nem na carreira profissional, nem nos outros planos, especialmente se estiver bem controlada, 
tal como concluíram Olsson e colegas (2003) e, no nosso país, Serrabulho e Matos (2005), 
no seu estudo com adolescentes com DM1 (112, 200). No estudo de Santos e Enumo (2003), 
os adolescentes com DM1 estavam preocupados com o futuro, principalmente pelo medo e 
pela incerteza na evolução da doença (128). Ao contrário dos participantes do estudo de 
Woodgate (1998) (197), na nossa amostra, a maioria dos adolescentes não sabe de que forma 
a doença poderá evoluir e, mesmo aqueles que referem a possibilidade de surgirem 
complicações ou de morrer, não se mostram assim tão preocupados, assustados, tristes e 
reservados quanto ao seu futuro, ao ponto de não fazerem planos.  
No geral, os nossos resultados, vão ao encontro das conclusões do estudo de 
Woodgate (1998) (197), onde participaram adolescentes com DM1, artrite, asma e DII e estes 
consideravam difícil viver com uma doença crónica, sentiam obstáculos no cumprimento do 
regime terapêutico, no controlo de sintomas e na integração da doença no dia-a-dia, 
especialmente durante as fases de crise da doença. Passada esta fase, a vida deles era 
“normal”. Apesar das várias perceções negativas que tinham da doença, acabava por existir 
um contraste entre “não ser assim tão má como se pensa” e ser um “pesadelo”, que 
acompanhava as alterações no curso da doença. Na nossa amostra encontramos perceções 
semelhantes: “há dias bons, há dias maus…depende…porque há dias em que acordas mais 
deprimida porque tens que tomar as injeções, tem que andar sempre a picar o dedo, não 
podes aquilo porque tens os valores altos (…) apesar de a doença nos permitir ter uma vida 
normal, é complicado porque nem sempre nós temos uma vida normal…porque uma vida 
normal não tens preocupações e com a diabetes nós temos…” P33; “Sinto-me bem, não me 
sinto assim tão afetado por essa doença (…) Mudou muita coisa, mudou nos horários…mudou 
muita coisa, mudou a forma de estar.” P61.  
Estas mudanças indicam-nos que estes adolescentes têm que fazer um esforço extra, 
físico, mental e emocional, para conciliar as exigências da doença com a sua vida. Existe 
sempre um plano por trás de tudo o que fazem: tomar a medicação a horas, picar o dedo 
antes de comer, ir dormir mais tarde, ir à casa de banho antes de sair de casa e levar todos 
os apetrechos referentes ao tratamento, para todo o lado. Tal como Woodgate (1998) (197) 
referiu, nem sempre este plano tem os resultados desejados e cria-se um clima de descrença 
no regime terapêutico: “É muito chato, às vezes estudo muito, tento comer bem e fazer 
exercício, e chego aqui e a hemoglobina não está boa e eu achava que estava…fico furiosa, 
esforço-me muito e está alta…por causa do stresse dos testes…e depois fico aborrecida.” 
P33. De acordo com as perceções dos nossos adolescentes e as do estudo de Woodgate 
(1998), tanto a DM1 como a DII podem ser doenças restritivas (impedir de comer ou de realizar 
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certas atividades), dolorosas (física, psicológica e socialmente) e aborrecidas (causam 
preocupação e saturação pela vigilância constante que exigem).  
Resumindo, percebemos que, mesmo tratando-se da mesma doença, existe uma 
multiplicidade de experiências e de fatores, que nos mostram a necessidade de desenhar 
vários cenários, sobre a vivência e as perceções de doença dos adolescentes, isto é, a mesma 
doença é vivida de maneiras diferentes e essa vivência varia com as experiências que o 
adolescente vai tendo, independentemente da doença em causa, e essas experiências irão 
refletir-se nas sua perceções de doença. Ao observarmos os resultados dos instrumentos 
quantitativos, o impacto da doença é reduzido e a vida destes adolescentes assemelha-se 
muito à dos seus pares saudáveis. No entanto, com a exploração conseguida com a 
entrevista, percebemos que estes adolescentes têm que lidar com outro tipo de problemas, 
inerentes às características da sua condição, para além dos problemas comuns da 
adolescência. 
 
PARTE IV - CONCLUSÃO 
  A realização deste estudo partiu do nosso interesse em compreender a vivência de 
uma doença crónica na adolescência, a partir da experiência de adolescentes com DM1 e 
com DII. O estudo foi pensado com a finalidade de analisar as conceções de saúde e de 
doença em adolescentes com doença crónica, reconhecendo que estas são fatores 
determinantes dos comportamentos de saúde e de prevenção e gestão da doença. Assim, 
pretendíamos caracterizar as perceções de doença e os estilos de vida destes adolescentes 
e compará-los, no sentido de percebermos se a doença e o seu tratamento afetam estas duas 
variáveis. Por último, consideramos importante perceber, de uma forma mais aprofundada, 
como é que a doença pode influenciar o estilo de vida. 
 As patologias em estudo – DM1 e DII – são as mais frequentes, em idade pediátrica, 
nas suas respetivas especialidades. Trata-se de duas doenças crónicas, autoimunes, que 
exigem um tratamento constante e alterações no estilo de vida. Sabendo que não é fácil mudar 
comportamentos, é necessário entender qual é o efeito da doença e do seu tratamento sobre 
eles. Por outro lado, a adolescência é a fase mais adequada para se trabalhar na promoção 
de estilos de vida saudáveis, pois estes irão permanecer na idade adulta, contribuindo para a 
prevenção de co morbilidades e de outras patologias potencialmente evitáveis. Relativamente 
às conceções de doença, estas também podem influenciar o estilo de vida e a adaptação à 
doença, por isso, requerem atenção, na medida em que podem ser modificadas, contribuindo 
para a alteração dos fatores que poderão estar a causar conflito na vivência da doença. 
Reconhecemos que o conhecimento obtido, a partir da perspetiva dos adolescentes, 
nos proporcionou uma visão fidedigna da sua realidade, da forma como a doença é percebida 
e integrada na vida, das dificuldades sentidas, quer na adaptação à doença e ao regime 
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terapêutico, quer nos vários sistemas que os envolvem – família, escola, comunidade e grupos 
– e das estratégias utilizadas para ultrapassar estas dificuldades.  
No entanto, muito deste conhecimento só foi possível adquirir com a utilização da 
metodologia qualitativa. Não descurando a utilidade dos métodos quantitativos no estudo de 
fenómenos como o nosso, percebemos que estes tendem a suavizar a vivência da doença, 
isto é, ao observarmos os resultados dos instrumentos quantitativos, o impacto da doença é 
reduzido e a vida destes adolescentes assemelha-se muito à dos seus pares saudáveis. No 
entanto, com a exploração conseguida com a entrevista, percebemos que estes adolescentes 
têm que lidar com outro tipo de problemas, inerentes às características da sua condição, para 
além dos problemas comuns da adolescência.  
Além disso, a forma como estes adolescentes vivem e sentem essas experiências, é 
muito diferente entre eles, pois depende de fatores pessoais, do seu meio, das suas 
experiências anteriores, da forma como a doença se comporta no seu corpo e do seu 
tratamento. Queremos com isto dizer que, a mesma doença poderá produzir perceções e 
impactos diferentes, de pessoa para pessoa, mas as perceções individuais de doença 
também se modificam consoante o curso desta. Esta perspetiva é defendida pela abordagem 
categorial modificada de doença, e foi a que encontramos no nosso estudo. Por um lado, 
temos muitas semelhanças entre as patologias, tanto nas perceções de doença, como no 
estilo de vida mas, por outro lado, encontramos diversas diferenças relacionadas com as 
especificidades de cada doença e respetivo tratamento, para além de algumas características 
sociais. 
Em relação às semelhanças, percebemos que estes adolescentes, 
independentemente da sua doença, têm as mesmas perceções de doença e um estilo de vida 
muito parecido que é, aliás, muito próximo daquele que os seus pares saudáveis adotaram. 
Por isso, relativamente a este aspeto, concluímos que não é a doença específica em si, que 
determina estas variáveis.  
Quanto às diferenças, ficou bastante claro que são fatores como o estado metabólico 
e o uso de bomba infusora, no caso da DM1, a atividade da doença, o local de tratamento e 
o subtipo clínico, no caso da DII, e o sexo, a idade do adolescente, a idade do diagnóstico, a 
duração da doença, o número de internamentos e a tipologia familiar, que influenciam as 
perceções de doença e o estilo de vida.  
Então reparamos que, no caso da nossa amostra, quando o diagnóstico ocorre na 
infância, verifica-se uma maior preocupação com a doença e, na adolescência, os jovens 
mostram um estilo de vida, no geral, mais saudável, principalmente nos hábitos alimentares, 
o que se verifica também, nos primeiros tempos com a DII. Em relação à duração da doença, 
ao fim de 5 anos, nota-se que, entre os adolescentes com DM1, o consumo de fast-food 
diminui, assim como o controlo metabólico. Na DII, acontece o contrário pois, com o passar 
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do tempo e com a idade, o cuidado com o corpo diminui e surgem os comportamentos de 
risco, como o consumo excessivo de álcool.  
O controlo metabólico, mais evidente entre os adolescentes com bomba infusora, 
parece relacionar-se com o apoio recebido nos grupos de doentes, por eles frequentados, 
uma vez que estes podem trocar ideias para melhor lidar com as suas dificuldades, quer na 
adaptação à doença, quer na adesão à terapêutica. Estes benefícios podem se refletir no 
controlo metabólico e na adesão a estilos de vida mais saudáveis.  
Relativamente ao sexo, são os rapazes com DM1 que praticam mais atividade física, 
mas também são eles que passam mais tempo a ver televisão durante a semana. As raparigas 
com DII são as que mais sofrem, a nível emocional, por causa da doença. 
Os adolescentes mais velhos, entre os 16 e os 18 anos, são os que sentem mais 
problemas de sono e nas relações com os pares, especialmente aqueles que têm DII, durante 
as fases de exacerbação dos sintomas. Também são eles que sentem consequências mais 
graves da doença, principalmente no caso da DM1, tanto na sua vida, como a nível emocional, 
decorrentes da maior noção de impedimento causado pela doença. Os adolescentes mais 
novos (12-15) com DM1 são os que se mostram mais satisfeitos e com mais energia, pois não 
veem a doença como um impedimento.  
Crescer em famílias monoparentais pode aumentar a necessidade de companhia e 
apoio, fora da família, como se percebeu nos adolescentes com DII. 
Outra diferença que é importante destacar, é a causa da doença. Enquanto a maioria 
dos adolescentes com DM1 consegue atribuir uma causa concreta para a sua doença, muitas 
vezes associada ao estilo de vida, portanto, causas modificáveis, os adolescentes com DII 
atribuem a sua doença a causas desconhecidas, fato que poderá indicar uma menor perceção 
de controlo sobre a doença e, consequentemente, reduzir a motivação para se adotar estilos 
de vida saudáveis. 
O nosso estudo apresenta algumas limitações, mas que não colocam em causa os 
resultados obtidos. Uma delas refere-se ao fato de avaliarmos a frequência das variáveis do 
estilo de vida, nomeadamente os hábitos alimentares, pois a frequência não nos permite 
perceber as quantidades consumidas de determinado alimento, o que nos poderia elucidar 
sobre o cumprimento das recomendações alimentares. Outra limitação está relacionada com 
o número insuficiente de adolescentes com DII ativa no momento da recolha de dados, que 
nos impediu de tirar outras conclusões decorrentes do grau de atividade da doença.  
No terreno encontramos algumas dificuldades, especialmente ligadas à logística, à 
organização e à burocracia da unidade hospitalar. Estes entraves dificultaram a seleção, a 
caracterização clinica e a participação dos adolescentes, tornando toda a recolha de dados, 
mais morosa e cansativa, mesmo para a equipa de enfermagem que prestava apoio às 
consultas. 
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Concluímos que, apesar de alguns resultados do nosso estudo corresponderem ao 
que já se conhece sobre a vivência de doença crónica na adolescência, como por exemplo, a 
maior vulnerabilidade emocional nas raparigas e a sensação de que a doença é um fardo, no 
final da adolescência, conseguimos encontrar outros aspetos específicos da sua doença e do 
tratamento, que devem ser tidos em conta e reavaliados ao longo do tempo, por todos aqueles 
que acompanham estes adolescentes.  
Assim, entendemos que, na prática clinica, a intervenção com o adolescente deve 
focar-se na sua vivência subjetiva da doença e do tratamento, em vez de se focar no 
diagnóstico, que tende a generalizar as suas implicações aos níveis físico e psicossocial. Não 
são os diabéticos ou os doentes com DII, mas sim, aquele adolescente, com as suas 
características individuais, com a sua doença no seu corpo, e com as suas perceções. 
Uma boa adaptação à doença é indispensável na adesão à terapêutica, mas também 
à promoção da saúde, em geral. Os profissionais devem estar cientes da forma como os 
adolescentes percecionam a sua doença e o tratamento, para poderem detetar dificuldades 
que se poderão refletir, tanto no estado emocional do adolescente, como no sucesso do 
tratamento. Além disso, devem ter em conta que a adaptação e a perceção da doença, não 
são dimensões estáticas, podendo ser influenciadas por diversos fatores. Quando um 
adolescente não adere à terapêutica, deve-se procurar saber quais são as razões que levam 
a esse comportamento, em vez de o penalizar e julgar. Aqui é importante ouvir o adolescente, 
analisar as suas dificuldades e necessidades pois, por vezes, uma pequena alteração no 
regime terapêutico pode fazer uma grande diferença.  
Por outro lado, seria útil promover uma aproximação entre a comunidade e as 
unidades de saúde, para se desconstruir ideias, promover a literacia em saúde e, 
simultaneamente, promover a integração dos adolescentes com doença crónica, num 
ambiente saudável. Apesar de já existir uma estreita ligação entre estes organismos, através 
da intervenção das escolas, percebemos que é necessário reformular as intervenções, no 
sentido de as adaptar aos problemas reais e, que, muitas vezes, só são descobertos através 
de estudos como o nosso. Além disso, no nosso país, são poucas as associações ou grupos 
de doentes com DII e estas, encontram-se, geralmente, nas grandes cidades. No caso da 
DM1 existem diversas associações pelo país, muitas vezes associadas aos hospitais, e estas 
devem estimular os adolescentes e as famílias, no sentido de os incluir ativamente nos seus 
projetos. 
Estamos na era da humanização dos cuidados e, por isso, o adolescente deve ser 
tratado como de forma holística, como um ser biopsicossocial e todos devem dar o seu 
contributo para garantir o seu bem-estar físico, mental e social. Mais do que tratar a doença 
e estabilizar o seu curso, é necessário ajudar o adolescente a encontrar o lugar da doença, 
na sua vida. 
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ANEXOS 
Guião da Entrevista 
Perguntas-chave Tópicos a explorar 
Como é para ti viver com Doença Inflamatória Intestinal / 
Diabetes? 
- num plano mais geral, como é viver com uma doença crónica – 
estigma, coping, adaptação; 
- perceção da doença 
Que impacto tem a doença “X” na tua vida? 
- na relação com os outros (família, amigos); 
- o tratamento 
O que mudou com o diagnóstico da doença “X”? 
- no corpo (alterações físicas, sintomas) 
- no dia-a-dia; 
- nos hábitos (alimentação, atividade física, sono…); 
- na personalidade 
Que atividades mudaram desde o diagnóstico? 
- na escola; 
- na família; 
- nos tempos livres… 
Que perspetiva tens do futuro? 
- evolução da doença; 
- evolução da ciência; 
- emprego; 
- outros planos…. 
 
Questionário de Crenças sobre a Doença -Versão Breve 
(Weinman & Petrie, 2004; versão portuguesa: McIntyre, Araújo-Soares, Trovisqueira, 2004) 
Por favor, para cada uma das questões que se seguem, coloque um círculo à volta 
do número que melhor corresponde à sua maneira de pensar: 
Qual o grau em que a sua doença afecta a sua vida?  
0   1   2   3   4 
Não afecta                                                                                                          Afecta gravemente 
nada                       a minha vida  
Quanto tempo pensa que vai durar a sua doença? 
0   1   2   3   4 
Muito pouco               Para sempre 
tempo 
Qual o grau de controlo que sente sobre a sua doença? 
0   1   2   3   4 
Nenhum                      Tenho muitíssimo           
controlo                       controlo 
Até que ponto pensa que o seu tratamento pode ajudar a sua doença? 
0   1   2   3   4 
Não vai                           Vai ajudar muitíssimo   
ajudar nada                
Qual o grau em que sente sintomas da sua doença?  
0   1   2   3   4 
Nenhum sintoma                    Muitos sintomas 
                      graves 
Qual o grau de preocupação com a sua doença? 
0   1   2   3   4 
Nada preocupado         Extremamente 
                                                                                                                            preocupado                                                                                              
Até que ponto sente que compreende a sua doença? 
0   1   2   3   4 
 Não compreendo         Compreendo 
                                                                                      muito bem 
Até que ponto a sua doença o(a) afecta emocionalmente? (ex. fá-lo(a) sentir-se 
zangado(a), assustado(a), perturbado(a), deprimido(a)?) 
0   1   2   3   4 
Não me afecta               Afecta-me muitíssimo 
emocionalmente               emocionalmente 
Por favor, refira por ordem de decrescente (1,2,3), as três razões mais importantes que 
acredita terem causado a sua doença. As causas mais importantes para mim são: 
 
1.__________________________________ 
2.__________________________________ 
3.__________________________________ 
 Todos os direitos reservados. Para obter permissão para usar a escala, por favor 
contacte:lizbroadbent@clear.net.nz 
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QUESTIONÁRIO DE ESTILOS DE VIDA E COMPORTAMENTOS DE SAÚDE 
(Versão adaptada do questionário HBSC) 
Instruções: por favor, responde a todas as questões. Não há respostas certas nem erradas, 
tenta ser o mais sincero(a) possível nas tuas respostas. As tuas respostas são anónimas o que 
significa que ninguém saberá o que responderás às perguntas. Em caso de dúvida, podes 
pedir ajuda. 
Sombreia a bolinha correspondente à tua resposta, como no exemplo seguinte: 
Sexo: Feminino   
Masculino  
Caso queiras mudar a resposta, colocas uma cruz por cima, e sombreias a resposta correcta:  
Sexo: Feminino   
Masculino  
 
Hoje é dia _____ de _______________ de 201__               
 
A - DADOS PESSOAIS 
Sexo: Feminino           Idade: _____ anos 
Masculino                                 Vives com: pai          mãe          ambos           outros  
Ano de escolaridade: _________    Concelho de residência: ________________________ 
 
B – PATOLOGIA 
Diabetes T.1                 >>>   HbA1c: ______  Bomba infusora: Sim           Não   
Doença Inflamatória Intestinal             >>>  Colite Ulcerosa         Doença de Crohn           
Colite Indeterminada                                                 Colostomia: Sim           Não   
Idade de diagnóstico: _____________ 
Membros na família com a mesma doença? Sim           Não  
Se sim, quem (pai, mãe, irmãos….)? _________________________________________ 
Frequentas algum grupo ou associação onde possas conversar e conviver com outras 
pessoas, que tenham a mesma doença que tu? Sim           Não  
Quantos internamentos já tiveste, devido à tua doença? _______ 
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C – HÁBITOS ALIMENTARES, HIGIENE E SONO 
 Todos os dias Às vezes Nunca 
Durante a semana, tomas o pequeno-almoço?    
Ao fim-de-semana, tomas o pequeno-almoço? 
   
 
Pelo menos 
1 
vez/semana 
Várias 
vezes por 
dia 
Pelo 
menos 1 
vez/dia 
Raramente 
ou nunca 
Quantas vezes comes fruta?     
Quantas vezes comes vegetais?     
Quantas vezes comes doces?     
Quantas vezes bebes refrigerantes?     
Quantas vezes bebes leite?     
Quantas vezes comes queijo, 
manteiga e iogurtes? 
    
Quantas vezes comes fast-food?      
Quantas vezes bebes água?     
 
 
Mais do que 
1 vez/dia 
Pelo menos 
1 vez/dia 
Pelo menos 1 
vez/semana 
Raramente 
ou nunca 
Quantas vezes lavas os dentes? 
 
  
 
 
 
Menos de 8 
horas 
8 horas 
Mais de 8 
horas 
Durante a semana, quantas horas dormes?    
Ao fim-de-semana, quantas horas dormes?    
 
D – IMAGEM CORPORAL 
O que pensas do teu corpo? 
É magro  
É ideal 
É gordo  
 
 
 
 
 
 
2º Ciclo de Estudos 
Mestrado em Educação para a Saúde 
3 
O que pensas do teu aspeto físico? 
Não penso no meu aspecto físico  
Não tenho bom aspecto / tenho mau aspecto  
Tenho um aspecto normal  
Tenho bom / muito bom aspecto 
 
E – ACTIVIDADE FÍSICA 
 
Todos os 
dias 
3 vezes ou 
mais/semana 
Menos de 3 
vezes/semana 
Nunca 
Na última semana, praticaste 
actividade física? 
 
  
 
 
 Nenhuma 30 min. 1 hora 
2 a 3 
horas 
4 a 6 
horas 
7 horas 
ou mais 
Quantas horas/semana fazes de 
actividade física, fora da escola? 
  
 
 
  
 
Nos últimos 6 meses praticaste algum desporto? Sim           Não          Nunca pratiquei  
Se sim, qual? ______________________ 
 A pé 
De 
transportes 
públicos 
De carro 
da 
família 
De carro 
com 
colegas 
De 
bicicleta 
De 
mota 
Outro 
Como te deslocas 
para a escola? 
 
 
 
   
 
 
 1 a 5 min. 
6 a 10 
min. 
11 a 20 
min. 
21 a 30 
min. 
Mais de 
30 min. 
Quanto tempo demoras no percurso 
casa-escola, num dia normal? 
  
 
  
 
F – TEMPO LIVRE E NOVAS TECNOLOGIAS 
 
30 min. ou 
menos 
1 a 3 horas 
4 horas ou 
mais 
Durante a semana, quantas horas vês TV 
(incluído DVD’s, PlayStation…)? 
  
 
Ao fim-de-semana, quantas horas vês TV 
(incluído DVD’s, PlayStation…)? 
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Durante a semana, quantas horas usas o 
computador (jogos, redes sociais, trabalhos)? 
   
Ao fim-de-semana, quantas horas usas o 
computador (jogos, redes sociais, trabalhos)? 
   
 
Com que frequência usas a 
internet, nestes locais? 
Nunca 
1  
vez/semana 
4 a 6 
vezes/semana 
Várias vezes 
por dia 
Em casa, no quarto  
    
Em casa, na sala 
    
Na escola 
    
Em casa de amigos 
    
Em locais públicos 
    
No cybercafé 
    
 
Com que frequência falas 
com os teus amigos…? 
Raramente 
1 a 2 
dias/semana 
3 a 6 
dias/semana 
Mais do que 1 
vez por dia 
      Ao telemóvel / telefone  
    
Por SMS 
    
Pela internet 
    
 
G – USO DE SUBSTÂNCIAS 
Já experimentaste tabaco? Sim           Não   
 Se sim, que idade tinhas quando experimentaste? _____ anos 
 
 
Todos os 
dias 
Pelo menos 1 
vez/semana 
Menos de 1 
vez/semana 
Não fumo 
Com que frequência consomes 
tabaco? 
    
 
Já experimentaste álcool? Sim           Não   
 Se sim, que idade tinhas quando experimentaste? _____ anos 
Já ficaste embriagado(a)? Sim           Não   
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 Se sim, que idade tinhas quando te embriagaste, pela primeira vez? _____ anos 
 Quantas vezes já ficaste embriagado(a)? 
  Nunca                   1 a 3 vezes                      4 ou mais vezes 
Com que frequência bebes…? 
Todos os 
dias 
Todas as 
semanas/meses 
Raramente / 
Nunca 
Cerveja  
   
Vinho 
   
Bebidas destiladas 
   
Alcopops (ex. vodka morango) 
   
Outra 
   
 
Já experimentaste drogas? Sim           Não   
 Se sim, que idade tinhas quando experimentaste? _____ anos 
 Qual era a substância? 
Haxixe / Erva          Estimulantes           LSD         Cocaína              Ecstasy            
Medicamentos usados como drogas               Heroína               Doping 
 
Todos os 
dias 
Pelo menos 1 
vez/semana 
Pelo menos 1 
vez/mês 
Não consumo 
Com que frequência 
consomes drogas? 
    
 
H – COMPORTAMENTOS SEXUAIS 
Já tiveste relações sexuais? Sim           Não   
 Se sim, que idade tinhas na primeira relação? _____ anos 
Quando tens relações sexuais costumas usar algum método contraceptivo? Sim        Não   
 Se sim, qual?  
    Preservativo          Pilula          Coito-Interrompido          Espermicida          Outro 
 
I – RELAÇÕES DE AMIZADE E GRUPO DE PARES 
Quantos amigos(as) tens? Nenhum             Um              Dois ou mais   
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 Fácil Difícil 
Não tenho ou 
não o vejo 
Como é para ti, falar com o teu melhor 
amigo, sobre coisas que te preocupam? 
 
 
 
    
 Muito fácil Fácil Difícil Muito difícil 
Como é para ti, arranjar novos amigos?  
   
 
 
J – A ESCOLA 
Gostas da escola? Sim           Não 
Faltas às aulas? Quase nunca                    Às vezes                   Falto muito 
 Verdadeiro 
Nem verdadeiro 
nem falso 
Falso 
Gosto de estar com os meus colegas 
 
 
 
Os meus colegas são simpáticos e 
prestáveis    
Os meus colegas aceitam-me como sou    
    
Quantas vezes aconteceu que colegas teus não quisessem estar contigo na escola e 
acabaste por ficar sozinho(a)? 
     Não aconteceu nos ultimos 2 meses                  Poucas vezes                Várias vezes 
Quantas vezes foste provocado(a) na escola, nos últimos dois meses? 
 
Não fui provocado(a) na escola, nos últimos dois meses   
Aconteceu apenas uma ou duas vezes  
Duas a três vezes, num mês  
Cerca de uma vez por semana  
Diversas vezes por semana  
 
K – SAÚDE E BEM-ESTAR 
 
Excelente Boa Razoável Má 
Como consideras que está a tua saúde? 
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Com que frequência sentes…? 
Quase todos 
os dias 
Mais do que 1 
vez/semana 
Raramente / 
Nunca 
Dor de cabeça 
   
Dor de estômago  
   
Dor de costas 
   
Dor de pescoço ou ombros 
   
Cansaço ou exaustão 
   
Tonturas 
   
Que estás triste ou deprimido(a) 
   
Dificuldade em adormecer 
   
Que estás irritado(a) 
   
Que estás nervoso(a) 
   
Que tens medo 
   
 
Até que ponto achas que a tua doença te impede de fazer as coisas que gostarias?  
Muito             Bastante            Mais ou menos             Pouco             Nada 
 
No geral, sentes-te satisfeito(a) com a vida?     
     
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
      Nada  
   satisfeito 
           Muito  
         satisfeito 
 
 
No geral, sentes-te…  
Muito feliz               Feliz                Pouco feliz                 Infeliz 
 
FIM 
Por favor, verifica se deixaste alguma pergunta por responder. 
Obrigada pela tua colaboração!!! 
